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Resumo

A asma é uma das doencas cronicas mais prevalentes na populacdo portuguesa em
qualquer faixa etaria e, particularmente, em criancas e jovens. Esta caracteriza-se por ser
uma doenca inflamatéria em que ocorre uma hiperreatividade das vias respiratorias a
determinadas substancias, que pode provocar sintomas como pieira, dispneia, sensacao de
aperto no peito e tosse. A asma € uma doenca de curso imprevisivel, passando por fases de
maior controlo e fases de exacerbacao dos sintomas, e requer bastantes cuidados de salde. A
presente investigacdo teve como objetivo principal estudar as crencas associadas a asma e
fatores relacionados com a adesao ao tratamento em pais de criancas e jovens com a doenca.
O estudo é de natureza quantitativa e apresenta-se como descritivo, correlacional e
transversal. A amostra foi recolhida na consulta de alergologia pediatrica do Centro
Hospitalar Cova da Beira e é constituida por pais de 62 criancas com asma entre os 6 € os 16
anos, dos quais 44 sao rapazes e 18 sao raparigas. Para esta recolha foram utilizados 4
instrumentos de autorresposta, dos quais um questionario sociodemografico, a escala
Severidade da Asma Cronica, o Questionario de Percecao da Doenca Revisto e a Medida de
Adesao aos Tratamentos.

Os resultados obtidos indicaram que a maioria dos pais identificou graus de asma menos
graves nos seus filhos, revelou nao sentir que a doenca cause muitas limitacdes, pareceu nao
compreender o carater cronico da asma e demonstrou uma grande falta de conhecimento e
informacao acerca da doenca. Os niveis de adesao aos tratamentos relatados pelos pais
revelaram-se bastante elevados, porém, uma analise detalhada dos itens revela alguns casos
de ndo adesao associados a um nao reconhecimento da cronicidade da asma. Nao se
obtiveram muitas relacoes estatisticamente significativas com as crencas acerca da doenca
com o nivel de adesdo, nem com a gravidade da asma. E importante continuar a investigar as
variaveis que podem influenciar a adesao aos tratamentos nas doencas cronicas, uma vez que
este é parte fundamental para o controlo das doencas, e que permite aos doentes uma vida
mais tranquila em termos de salde e bem-estar. Destaca-se ainda a necessidade de investir
em programas de educacao sobre a asma, com o objetivo de melhorar os conhecimentos

acerca da doenca e a adesao as recomendacoes médicas.
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Abstract

Asthma is one of the most prevalent chronic diseases among Portuguese population in
any age range, and especially among children and youths. It is characterized by being an
inflammatory disease in which occurs a hyperreactivity of the respiratory tract to some
substances, which may cause symptoms such as wheezing, dyspnoea, chest tightness and
cough. Asthma is an unpredictable disease, having phases of greater control and phases of
symptom exacerbation, and requires a lot of health care. The main purpose of the present
investigation is to study the beliefs associated with asthma and factors that may be related to
treatment adherence by parents of children and adolescents with the disease. This study is
quantitative, descriptive, correlational and cross-sectional. The sample was collected in the
pediatric allergy medical appointment of Centro Hospitalar Cova da Beira and consists of 62
parents of children with asthma aged form 6 to 16 years old, of which 44 are boys and 18 are
girls. For this research four self-report instruments were used, which were a
sociodemographic questionnaire, the Severity of Chronic Asthma scale, the Illness Perception
Questionnaire Revised and the Treatment Adherence Measure.

The results have shown that the majority of the parents identified their children with the
least severe degrees of asthma, revealed that the disease doesn’t cause them much trouble,
didn’t seem to perceive the chronic character of the disease and demonstrated a huge lack of
knowledge and information about the disease. The adherence to treatments reported by
parents have demonstrated very high values, however, a more detailed analysis of the items
revealed some cases of non-adherence associated with an unrecognition of the chronicity of
asthma. Not many statistically significant relations were found between the beliefs about
asthma or the severity of the disease with the adherence levels. It’s important to keep
investigating the variables that may influence treatment adherence in chronic illnesses, once
this is a fundamental aspect for the control of the diseases and allows patients to have a
more peaceful life in terms of health and well-being. We also highlight the need to invest in
asthma education programmes with the purpose of improving knowledge about asthma and

adherence to clinical recommendations.

Keywords

Asthma; Asthma severity; Illness representations; Treatment adherence.
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Introducao

Na atualidade é cada vez mais comum o diagnostico de doencas cronicas mas,
fortuitamente, a evolucdo da ciéncia tem permitido alargar o tempo de vida de doentes
cronicos, melhorando o controlo das doencas e a qualidade de vida de quem tem de lidar com
estas patologias. Os tratamentos de doencas cronicas envolvem nao so cuidados clinicos
rigorosos, mas também o estilo de vida e comportamentos do doente (Vieira & Lima, 2002).
Pelo seu carater permanente, as doencas crdnicas provocam alteracdes nas capacidades
fisicas, mas tém também um grande impacto a nivel psicologico, afetando o doente e o seu
meio mais proximo. Na doenca cronica pediatrica, a responsabilidade pela gestao da doenca e
dos tratamentos deve pertencer aos pais ou cuidadores da crianca, pelo menos até esta
ganhar autonomia e responsabilidade suficientes, acrescentando exigéncias e preocupacgoes
ao papel parental, pelas diversas transformacdes que implica, quer no desenvolvimento da
crianca, quer na vida familiar (Silver, Westbrook, & Stein, 1998).

A asma € uma das doencas cronicas que mais afeta criancas e jovens (Bacharier et al.,
2008; DGS, 2011), caracteriza-se por uma inflamacéo e hiperreatividade das vias respiratorias
que podem provocar sintomas como pieira, tosse, aperto no peito e dificuldade em respirar,
manifestando-se de forma intermitente e recorrente, havendo fases em que os sintomas estao
mais controlados e outras em que ocorrem exacerbacdes, episodios graves de manifestacao
dos sintomas (Bacharier et al., 2008; Lopes, Delgado & Ferreira, 2008; Wood, Miller &
Lehman, 2015). Pela imprevisibilidade da doenca, é importante manter um bom controlo da
sintomatologia associada, que s6 é possivel com um tratamento adequado a cada situacao,
com um plano de medicacdao, com a adocdo de cuidados e medidas preventivas e que
permitam uma melhor qualidade de vida a crianca ou jovem com asma (Almeida et al., 2004;
Bellin, Kub, Mudd, Bollinger & Butz, 2016; Popa-Velea & Duma, 2006; Santos, 2005).

Tendo em conta o panorama da asma pediatrica a nivel nacional, com indices de
prevaléncia consideraveis (DGS, 2014), torna-se relevante estudar a adesao aos tratamentos e
as razbes que levam a ndo adesao, de forma a poder combaté-las e criar praticas de educacao
do doente e dos cuidadores mais eficazes, assentes no pressuposto de que o seguimento
rigoroso do plano de tratamento é fundamental ao longo de toda a vida, mesmo nos
momentos em que a doenca pareca mais controlada (Desai & Oppenheimer, 2011; Mendonca
& Ferreira, 2005). Uma vez que as crencas acerca da doenca sao aspetos amplamente
referidos pela literatura como influentes na adesao aos tratamentos (Santos, 2005; Walker,
Chim & Chen, 2009), determinou-se entao como objetivo deste estudo investigar a relacao
destas duas varidaveis na asma pediatrica, relacionando-as com caracteristicas
sociodemograficas e clinicas da populacao em estudo.

O diagnéstico e a adaptacdo a uma doenca cronica numa crianca € um processo penoso,

tanto para a propria crianca como para os seus familiares. Neste sentido, & importante que os
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profissionais de salde que acompanham estes casos compreendam tudo o que envolve este
processo de adaptacdo, a nivel bioldgico, psicoldgico e social, as dificuldades sentidas pela
crianca e pelos familiares, tentando estabelecer uma boa relacdo terapéutica. A Psicologia
tem aqui um papel fundamental no auxilio a esta compreensao e ao melhor acompanhamento
dos doentes crénicos, ajudando-os a lidar com a doenca, a fazer uma gestao da asma mais
eficaz e a perceber a importancia dos cuidados de salde permanentes (Creer, 2001; Trollvik
& Severinsson, 2005). Assim, torna-se pertinente a consideracao de planos de educacao mais
eficientes direcionados para as familias que tém de enfrentar uma doenca crénica de um
filho, com a inclusdo de uma vertente da Psicologia da Saude que pretenda melhorar as
intervencgodes e, como consequéncia, promover o bem-estar e a qualidade de vida das familias
(Fish, Wilson, Latini & Starr, 1996; Matos & Machado, 2007; Santos, 2005; Walker & Chen,
2010).

Este trabalho esta organizado em quatro seccbes, das quais a primeira faz um breve
enquadramento tedrico e conceptual da asma pediatrica, abordando aspetos acerca dos
fatores de risco, prevaléncia da doenca, impacto na familia e do papel da psicologia na
intervencao na doenca, particularmente do impacto das crencas acerca da asma e da adesao
aos tratamentos. Na segunda parte descrevem-se as metodologias adotadas nesta
investigacao, incluindo a exposicao dos objetivos do estudo, os instrumentos utilizados e os
procedimentos seguidos. Nesta parte € ainda apresentada a descricao da amostra do estudo,
constituida por pais de 62 criancas e adolescentes com asma acompanhados na consulta de
alergologia pediatrica do Centro Hospitalar Cova da Beira. A terceira seccdao relne os
resultados obtidos através do tratamento e analise estatistica dos dados e, por fim, o ultimo

capitulo integra a discussao dos resultados, as limitacdes do estudo e as conclusdes finais.
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Capitulo 1: A asma pediatrica

A evolucao da investigacao nas areas da salde tem contribuido em larga escala para a
melhoria nas condicdes de cuidados clinicos de salde, e a inclusao da psicologia no campo da
saude, como forma de explorar novas alternativas de prevencéo e de intervencao na doenca,
representa uma mais-valia neste contexto (Barros, 2003). Contudo, quando se trata de
doencas na infancia, estao envolvidas no processo nao sé a crianca mas também a familia,
que sofre igualmente com as adaptacdes a doenca, quer pelas subitas complicacoes geradas
por uma doenca aguda, quer pelos cuidados prolongados exigidos por uma doenca cronica
(Filho & Burd, 2007). A respeito das doencas cronicas na infancia, sdo bastante comuns as que
se relacionam com o sistema respiratorio, tendo uma elevada prevaléncia em populagoes

jovens, em particular a asma (Amaral et al., 2015; Nunes & Ladeira, 2001).

1.1.Doenca croénica pediatrica

A doenca crénica na infancia é bastante prevalente e tem sido alvo de varias
investigacdes, contudo, nao existe ainda uma definicao geral que seja consensual na
comunidade cientifica. Porém, assume-se como uma problematica com implicagées ao nivel
do desenvolvimento da crianca e das relacoes familiares, envolvendo elevados niveis de
stresse, que afeta ndo so6 o individuo doente, neste caso a crianca ou o adolescente, mas
também todos os individuos em seu redor, sendo uma doenca de evolucdo prolongada e sem
cura (Barros, 2003; Castro & Piccinini, 2002).

Numa tentativa de sumarizar as caracteristicas comuns entre as varias doencas cronicas,
Goodyer (1990, citado por Barros, 2003) identifica os seguintes fatores: (a) ser indesejavel,
(b) ser incontrolavel ou apenas parcialmente controlavel, (c) ter consequéncias pouco claras
ou previsiveis, (d) envolver periodos temporarios de separacdo (da familia, amigos, escola e
casa), (e) envolver perdas temporarias ou permanentes de salde ou de capacidades, (f)
envolver reducao de oportunidades (familiares, escolares, sociais, ocupacionais,
profissionais), e (g) envolver, por vezes, perigo de vida ou catastrofizacdo de consequéncias
antecipadas.

De facto, o diagnostico de uma doenca cronica numa crianca representa o inicio de uma
fase de adaptacdes e alteracoes na vida familiar e nas condicoes de vida da crianca, que pode
envolver a experimentacao de acontecimentos aversivos (os sintomas, os internamentos, etc.)
e também uma diferenciacdo de potencialidades ou funcionalidade, comparativamente com
criancas saudaveis (Barros, 2003; Heinzer, 1998; Goodyer, 1990). Claro que as consequéncias
serao necessariamente diferentes, dependendo da doenca e de cada situacao particular. Num
caso em que estejam presentes sintomas fisicos, como dor ou fadiga, e quando sdo exigidas

grandes responsabilidades ao nivel dos tratamentos e gestdo da doenca, € mais provavel que
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a interferéncia na vida desta crianca e na sua familia seja mais marcada do que num caso
onde a doenca nao traga tantas limitacoes (Barlow & Ellard, 2006).

No entanto, a doenca crénica pode também constituir uma oportunidade de
aprendizagem e desenvolvimento familiar, que depende de fatores como a compreensao, os
mecanismos de adaptacao e as atitudes tomadas perante a situacao de doenca (Castro &
Piccinini, 2002). Apesar de, na maior parte dos casos, haver uma boa adaptacao da crianca e
das familias, ainda que leve o seu tempo, a doenca cronica ira funcionar sempre como uma
condicionante ao processo de desenvolvimento da crianca, tal como tantas outras condicoes
fisicas, psicologicas e sociais que afetam o mesmo processo (Barros, 2003).

Geralmente, qualquer doenca crdnica exige acompanhamento médico regular e de
qualidade, contudo nao sao os profissionais de salde os responsaveis primarios pela gestao da
doenca, mas sim o proprio paciente e, no contexto pediatrico, os seus cuidadores (Clark,
2003; Silver et al., 1998). A performance e os resultados dessa gestao da doenca sao
influenciados por varios fatores do ambiente envolvente, fisico e social, sendo a familia
apontada como o principal e mais importante. Porém, nao é menos importante que exista
uma boa relacao entre paciente/cuidador(es) e profissional de salde, de forma a facilitar a
transmissao de informacéo e tornar mais eficiente o controlo da doenca cronica (Clark, 2003).

As exigéncias terapéuticas de cada doenca cronica dependem muito da propria doenca e
do seu curso. Quando a crianca é submetida a tratamentos rigorosos e que envolvem elevado
controlo de horarios ou restricdo de atividades, o cuidador deve desempenhar um papel de
apoio e supervisao, que ndo deve ser descuidado ou desvalorizado a medida que a crianca se
desenvolve e atinge a fase da adolescéncia, uma vez que, apesar de querer assumir a
responsabilidade pela sua doenca, o adolescente pode nao ter ainda maturidade cognitiva
para o fazer de forma eficaz (Civita & Dobkin. 2005; McQuaid, Kopel, Klein & Fritz, 2003;
Wise et al., 2007). Este acompanhamento devera antes sofrer uma constante adaptacao a
esse desenvolvimento e a consequente necessidade de autonomia do jovem, nunca
abandonando por completo esta responsabilidade (Barros, 2003). O suporte e
acompanhamento da familia sao essenciais e tém influéncia no modo como a crianca entende
e age perante a doenca, pelo que tem sido uma area de estudos privilegiada (Barros, 2003;
McQuaid et al., 2007).

1.2. A asma na crianca

A asma é uma das doencas cronicas mais prevalentes na populacdo portuguesa em
qualquer faixa etaria, sendo bastante frequente em criancas e jovens, segundo dados da
Direcao-Geral da Saude (DGS, 2011). Esta doenca inflamatdria € caracterizada por uma
hiperreatividade das vias respiratorias que provoca pieira, dispneia, sensacdo de aperto no
peito e tosse, e que envolve fases intermitentes e recorrentes de obstrucao destas vias,
frequentemente em periodos noturnos, causando algumas limitacdes aos doentes e trazendo

também alguns custos associados, quer com a medicacdo necessaria, quer com os custos
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hospitalares de internamento ou atendimento em urgéncias devido a crises asmaticas, quer
ainda alguns custos emocionais que inevitavelmente irao afetar o sujeito (Conn, Halterman,
Lynch & Cabana, 2007; Lopes et al., 2008; Wood et al., 2015). De facto, a asma € a doenca
cronica pediatrica que causa maior nimero de internamentos no pais (Gaspar, Almeida &
Nunes, 2006).

Esta doenca tem um percurso imprevisivel, passando por fases em que os sintomas estdo
mais controlados e por fases de exacerbacao dos mesmos, comummente designadas por crises
de asma, que ocorrem em resposta a reatividade a um (ou varios) estimulo(s), provocando a
obstrucdo das vias respiratorias por constricdo dos musculos bronquicos, edema e
hipersecrecao de muco (Bacharier et al., 2008). Porém, mesmo quando nao se manifestam
sintomas clinicos, a inflamacdao mantém-se presente, uma vez que os sintomas tendem a
persistir durante a vida, sendo importante a monitorizacao e a continuacao dos cuidados de
salde recomendados (Almeida et al., 2004). Durante esses periodos, € frequente que
aparecam os sintomas visiveis como tosse, pieira, falta de ar e aperto no peito, como referido
anteriormente (Conn et al., 2007).

Podem considerar-se diferentes niveis da doenca, tendo em conta a frequéncia da
manifestacdo de sintomas, a sua intensidade e a necessidade de tomar medicacdo. Assim, o
Programa Nacional de Controlo da Asma classifica-os, do menos severo para o mais grave: (1)
asma intermitente, quando os sintomas se manifestam menos de uma vez por semana ou se
acordarem o doente a noite até duas vezes por més, ndo havendo sintomas nos periodos
intermédios; (2) asma persistente ligeira, quando os sintomas se manifestam uma ou mais
vezes por semana, mas nao diariamente, ou se acordarem o doente mais de duas vezes por
més; (3) asma persistente moderada, quando os sintomas sado diarios, o doente acorda de
noite todas as semanas e tem necessidade de utilizar medicacao, sentindo dificuldades nas
suas atividades diarias; (4) asma persistente severa, quando os sintomas sao permanentes e
frequentemente acordam o doente de noite, limitando as atividades diarias do mesmo.
Apenas um sintoma é necessario para incluir o doente numa categoria, que pode ir variando
ao longo da vida, e em qualquer uma delas as crises podem ser de grande gravidade (DGS,
2007).

1.2.1. Fatores de risco

Sao varios os fatores que podem desencadear uma crise de asma, como substancias
irritantes transportadas pelo ar (e.g. fumo do tabaco), mudancas climatéricas (e.g. frio),
infecOes respiratorias ou outros alergénios que suscitam hipersensibilidade imunolégica (e.g.
po, pelos de animais, alergénios alimentares), pratica de exercicio fisico, emocgdes fortes
(e.g. choro, stresse) e até mesmo alguns farmacos (Conn et al., 2007; DGS, 2000). Em casos
de asma quase fatal e fatal, sdo apontados fatores como a utilizacao desadequada de

medicamentos, o historial médico (i.e. internamentos e recorréncia a urgéncia), a nao adesao
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a medicacao e a falta de competéncias na percecao da gravidade dos sintomas (Alvarez,
Schulzer, Jung, & Fitzgerald, 2005).

Também o historico familiar de asma, rinite ou eczema, particularmente se se tratar de
um progenitor, pode aumentar a probabilidade de que a crianca venha a ter asma (Almeida et
al., 2004; Bacharier et al., 2008; GINA, 2017; Milam et al., 2008). Ainda, outras variaveis
apontadas como de maior risco para o diagndstico ou agravamento da asma sdo o sexo
masculino em criancas, o sexo feminino em adolescentes, o aparecimento de sintomas na
segunda infancia (Almeida et al., 2004; GINA, 2017; Milam et al., 2008), familias com
ambiente emocional negativo, baixo estatuto socioeconéomico (Klinnert, Kaugars, Strand &
Silveira, 2008), os meios urbanos (Branco et al., 2016), as atitudes perante a doenca, o
conhecimento acerca da asma (Lopes et al., 2008) e o stresse parental (Wood et al., 2015).

Estes desencadeantes podem nao afetar da mesma forma todos os doentes, pois cada um
tem as suas caracteristicas idiossincraticas, e ainda as reacdes podem alterar-se ao longo do
curso da doenca. Dai advém a importancia de cada paciente ter uma avaliacdo e tratamento
individualizado, adaptado as suas necessidades, tendo em conta os seus sintomas e reacoes
particulares aos desencadeantes (Conn et al., 2007). Na realidade, a asma tem um impacto
enorme a nivel fisico, mas traz também muitos obstaculos psicologicos, familiares, sociais e
laborais/escolares, interferindo com a rotina normal do individuo e, assim, afetando a sua
qualidade de vida (Bacharier et al., 2008; DGS, 2000).

Apesar de nao haver uma justificacao clara e consensual acerca do aumento de casos de
asma nos Ultimos tempos, autores sugerem que uma das causas possa ser o estilo de vida mais
sedentario, levando as pessoas a passar mais tempo em espacos fechados, expostos aos
alergénios interiores (Platts-Mills, Blumenthal, Perzanowski, & Woodfolk, 2000; Almeida et
al., 2004). Outra das causas apontadas é o facto de, desde cedo, sermos habituados a
recorrer a antibioticos e a evitar infegdes, o que se ira refletir no funcionamento do sistema
imunologico, que estara mais fragil e suscetivel ao inicio de doencas como a asma (Mattes &
Karmaus, 1999).

1.2.2. Prevaléncia, morbilidade e mortalidade

As doencas respiratorias sdo uma das maiores causas de morte em Portugal, assim como
no resto do Mundo, e tém vindo a aumentar desde a década de 90 do século XX (DGS, 2016).
Relativamente a asma, verifica-se também um aumento da morbilidade da doenca (Kumar &
Gershwin, 2006) e estima-se que a sua prevaléncia seja mais elevada na populagado
infantojuvenil (Bacharier et al., 2008). Em Portugal, os dados indicam que a prevaléncia
média de asma em criancas dos 6 aos 7 anos € de 12,9%, e em adolescentes dos 13 aos 14
anos chega aos 11,8% (DGS, 2014).

O maior estudo internacional realizado até a atualidade acerca da asma é o International
Study of Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC), do qual fizeram parte 105 paises,

incluindo Portugal. Este estudo foi concebido para valorizar a investigacdo epidemiologica
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acerca da asma, da rinoconjuntivite alérgica e eczema, promovendo a colaboracdo
internacional, permitindo comparacgdes entre paises e entre zonas do mesmo pais ao longo do
tempo, tendo sido realizado em trés fases realizadas ao longo dos anos, desde o inicio do
estudo em 1991 até 2005 (DGS, 2014; Kwong et al., 2001; Pearce et al., 2007; Pinto &
Almeida, 2005).

A fase | do ISAAC consistiu na recolha de dados em varias escolas do pais, junto de
criancas de 6/7 anos e adolescentes de 13/14 anos em 1993/1994 e posteriormente em
2002/2003, que foram comparados e analisados. Os resultados revelam a mesma prevaléncia
de pieira durante o ultimo ano no grupo etario de 6/7 anos (12,9%), porém, no grupo de
13/14 anos este sintoma sofreu um aumento significativo (de 9,2% para 11,8%),
particularmente nas cidades do Porto e Lisboa (Pinto & Almeida, 2005). A fase Il, realizada
em 2000, comparou a severidade da sintomatologia asmatica, considerando casos em que a
crianca tem mais de 12 ataques por ano, com dados da fase I, onde também se verificou um
aumento bastante significativo (43%). Na fase lll verifica-se, uma vez mais, um aumento nos
sintomas de pieira durante o Gltimo ano (9,2% para 11,8%) e também do nimero de casos que
referem alguma vez ter tido sintomas de asma (18,2% para 21,8%) no grupo de 13/14 anos.
Por outro lado, no grupo etario dos 6/7 anos, os resultados revelam uma diminuicao da
prevaléncia de sintomatologia asmatica presente alguma vez nas criancas, contudo, mostram
um ligeiro aumento da prevaléncia de sibilancia ou pieira nesta mesma faixa etaria (Pearce et
al., 2007; Pinto & Almeida, 2005).

Estudos mais recentes tém apurado que existe uma tendéncia para a estabilizacdo do
diagnostico e dos sintomas de asma, nomeadamente o estudo de Falcdo, Ramos, Marques e
Barros (2008), cuja amostra foi constituida por adolescentes de 13 anos residentes na cidade
do Porto. Os resultados desta investigacao foram comparados com os dados do ISAAC de 2002
e mostraram uma diminuicdo da prevaléncia de pieira na populacdo em estudo. O estudo
abordou também a prevaléncia do diagndstico de rinite, que pareceu estar associado a asma,
sendo que mais de 70% dos participantes revelam sintomatologia de ambas as doencas.

Mais ainda, esta investigacdo apurou que a prevaléncia de asma nao apresenta diferencas
entre géneros (Falcao et al., 2008). Contudo, outras investigacdes indicam uma maior
prevaléncia de asma no sexo masculino até aos 10 anos, apontando para o contrario na
adolescéncia, isto é, a doenca parece ser mais frequente no sexo feminino (Bacharier et al.,
2008). No entanto, quando se comparam doentes com graus distintos de severidade da asma,
isto é, doentes com asma grave e doentes com asma ligeira a moderada, a prevaléncia dos
casos graves é mais elevada no sexo feminino (Gaspar et al., 2006).

A asma € uma doenca cronica que pode, geralmente, ser controlada e uma grande parte
das mortes relacionadas com a doenca sera evitavel. Varios fatores podem ter influéncia
nestas situacdes, constituindo importantes fatores de risco o pobre acompanhamento médico,
a falta de regularidade do mesmo, a incorreta utilizacdo da medicacdo ou mesmo a proépria
gravidade da doenca (Gaspar et al., 2006). Também a relacdo com a equipa terapéutica, a
integracao da gestdo da doenca nas rotinas diarias e as respostas adequadas e atempadas as
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manifestacodes da asma estao ligadas a uma diminuicao da morbilidade nas criancas (Walker
et al., 2009). Em Portugal, as taxas de mortalidade devido a doenca sdo elevadas na
populacao adulta, porém, apesar da elevada incidéncia em idade pediatrica, nao se registam

muitas mortes de criancas ou adolescentes causadas pela asma (Gaspar et al., 2006).

1.2.3. Tratamento

A asma recorre a dois tipos de tratamento medicamentoso, que podem ser utilizados
independentemente ou em conjunto, consoante as necessidades particulares de cada doente,
com o objetivo de manter o controlo clinico da doencga (GINA, 2017). Um deles é o tratamento
de acao preventiva a longo prazo, habitualmente de toma diaria e por inalacdo, que consiste
em corticosteroides (medicamentos anti-inflamatérios) que previnem ou reduzem a
inflamacao das vias aéreas e também os sintomas de asma (Bacharier et al., 2008; DGS, 2007;
GINA, 2017). Outro tratamento utilizado na asma é o de alivio rapido ou de SOS, que é
composto por broncodilatadores, também aplicados por inalacao, e que tém a acao de reduzir
a constricdo dos bronquios durante as exacerbacées (DGS, 2007; GINA, 2017). A preferéncia
pelo método de inalacdo deve-se ao seu rapido efeito, uma vez que o farmaco é depositado
diretamente nas vias respiratorias e em elevadas concentracées (DGS, 2007).

E de salientar que os tratamentos ndo incluem apenas as medidas farmacologicas, isto é,
a toma de medicacao, mas engloba também uma série de atitudes e comportamentos como a
monitorizacao dos sintomas seguindo os conselhos do médico, evitamento de exposicao a
fatores ambientais que desencadeiam sintomas, como pd, polenes, poluicdo, fumo de tabaco,
pelo de animais, devendo evitar também esforcos fisicos e experiéncias stressantes, limpeza
frequente da casa e, particularmente, do quarto do doente, remocao de tapetes (Bellin et
al., 2016; Chang, 2006, citado por Silva, 2015; Desai & Oppenheimer, 2011; Popa-Velea &
Duma, 2006; Santos, 2005).

1.3. O impacto da asma na crianca e na familia

Como anteriormente referido, o diagndstico de uma doenca crénica numa crianca traz
bastantes alteracbes a sua rotina diaria, quer a nivel fisico, psicolégico ou social. O seu
desenvolvimento fisico pode ser afetado, tal como o psicoldgico e emocional, que sofrem com
as adaptacdes a doenca, com as idas regulares ao médico, as faltas as aulas, a toma de
medicacdo, os cuidados extraordinarios, as modificacdes na habitacdo, a limitacdo da
atividade fisica e do contacto social, entre outras medidas preventivas. Mais ainda, as
criancas e adolescentes em idade escolar vivem com receio da estigmatizacao pelos colegas
na escola, por se sentirem diferentes, por ndo poderem brincar como as criancas saudaveis e,
por vezes, ignoram as instrucoes médicas (Castro & Piccinini, 2002; Desai & Oppenheimer,
2011; Mendonca & Ferreira, 2005; Vieira & Lima, 2002).

Porém, nao é sé a vida da crianca que sofre com este acontecimento, mas também a de

todos os que a rodeiam, particularmente os cuidadores, normalmente os pais, que lidam
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diariamente com a crianca doente e sao responsaveis pelo tratamento e gestao da doenca
(Cano-Garcinuno et al., 2014; Castro & Piccinini, 2002; Kuster & Merkle, 2004). Uma vez que
a asma pode ser detetada desde tenra idade, havendo estudos que apontam os 5 anos como a
idade mais comum para o diagndstico da doenca (Adams, R. et al., 2001), os pais ou
cuidadores principais das criancas tém um papel crucial em todo o processo de tratamento da
doenca, sendo responsaveis por muitas decisoes, pelo cumprimento das indicacées médicas e
pela monitorizacdo dos comportamentos da crianca, assegurando que esta cumpre também
essas indicacoes (Cano-Garcinuno et al., 2014; Conn et al., 2007; Santos, 2005; Silva, 2015).

Com o abracar desta responsabilidade, os cuidadores submetem-se a uma grande carga
fisica e emocional, com a adaptacdo a vida com a doenca cronica da crianca e todas as
alteracoes a que esta obriga no dia-a-dia familiar, tendo muitas vezes repercussoes na vida
social e laboral dos mesmos, sendo a razao de muitas faltas ao trabalho e impedimento de
planos com amigos, inviabilizando o suporte social que tem um papel tao fundamental
(Barlow, Powell, Gilchrist & Fotiadou, 2008; Castro & Piccinini, 2002; Nobrega, Reichert,
Silva, Coutinho & Collet, 2012). A asma pediatrica exige cuidados permanentes e coloca a
familia numa situacdo vulneravel e sob elevados niveis de stresse que, numa fase inicial,
podem contribuir para um sentimento angustiante de falta de controlo, incapacidade para
lidar com a doenca e pode mesmo gerar conflitos intrafamiliares que, em ultima instancia,
podem gerar desestruturacdo da familia e levar a separacbes do casal (Castro & Piccinini,
2002; Kuster & Merkle, 2004; Nobrega et al., 2012). Sabe-se ainda que o stresse destas
situacdes pode fragilizar o sistema imunitario e tornar os individuos mais vulneraveis a outras
enfermidades, prejudicando a qualidade de vida dos mesmos, sendo que as maes sao
apontadas como mais envolvidas e frageis perante a doenca dos filhos (Barlow et al., 2008;
Castro & Piccinini, 2002; Kuster & Merkle, 2004; Yang & Glaser, 2002).

Varios autores tém defendido que os pais e cuidadores mais proximos das criancas devem
ser incluidos no processo terapéutico, uma vez que as suas atitudes e a forma como encaram
a doenca tém impacto na forma como a crianca lida com a situacao (Barros, 2003; Castro &
Piccinini, 2002; Ogden, 2004) e na sua qualidade de vida, pois sao eles quem toma as decisoes
relativas ao tratamento e seguimento médico da crianca (Cano-Garcinufo et al., 2014). Com
o decorrer do tempo, também o proprio desenvolvimento normal da crianca traz mudancas no
impacto da doenca em cada membro da familia, ocorrendo a transferéncia de papéis do
cuidador para o proprio doente, que desenvolvera um maior conhecimento acerca da doenca
e mais competéncias de identificacdo, expressdo e gestdo dos sintomas. Esta evolucao alivia a
sobrecarga fisica dos cuidadores, que passam a responsabilidade do tratamento parcialmente
para as maos dos adolescentes, processo que, no entanto, pode acontecer cedo demais,
pondo em risco o controlo da asma (Barton, Sulaiman, Clarke & Abramson, 2005; Castro &
Piccinini, 2002; McQuaid, Walders, Kopel, Fritz & Klinnert, 2005; La Scala, Solé & Naspitz,
2005).

Além das consequéncias anteriormente referidas, a asma € também uma doenca
dispendiosa e que acarreta bastantes encargos financeiros, com recorréncia a servicos de

9

Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica e da Satude - 2017.



Avaliacdo de crencas sobre a doenca e adesGo ao tratamento por cuidadores de criancas e jovens com
asma.

saude de emergéncia e de rotina muito frequentes, despesas com medicacao e com outros
cuidados preventivos como roupas de cama hipoalergénicas, entre outros, restringimento que
impoe sérias dificuldades, particularmente a familias com menos posses econdmicas (Kaugars,
Klinnert & Bender, 2004; Nobrega et al., 2012; Vieira & Lima, 2002). Mais ainda, a acrescer a
todas as reestruturacoes familiares para lidar com a doenca, por vezes € também exigida uma
reorganizacdo do ambiente domiciliario, tomando medidas como a remocao de tapetes,
alcatifas e peluches, a limpeza regular da casa, principalmente dos espacos mais
frequentados pela crianca ou adolescente asmatico, e pode ainda obrigar a algumas mudancas
no estilo de vida, no caso de existirem fumadores na familia ou de esta possuir animais de
estimacao. Tanto o fumo de tabaco, como o pelo de animais, podem desencadear uma crise
asmatica, pelo que o doente deve evitar ao maximo o contacto com estas substancias e,
portanto, isto obrigara a que os familiares deixem de fumar dentro de casa e os animais de
estimacao terao de ser, aconselhavelmente, removidos do ambiente (Lemanek, Kamps &
Chung, 2001; Mendonca & Ferreira, 2005; Nobrega et al., 2012; Reichenberg & Broberg,
2005).

Neste sentido, o objetivo primordial serd um controlo adequado da doenca, para que se
reduzam os custos diretos da doenca, como as despesas hospitalares, assim como os custos
indiretos, tais como as auséncia da escola ou do emprego, o desgaste emocional provocado
em todos os elementos da familia, a ansiedade e, desta forma, trazer melhorias a qualidade
de vida do doente e dos que o rodeiam (Lopes et al., 2008). Contudo, deve recordar-se que a
asma é dotada de grande imprevisibilidade e, por isso, um controlo eficaz da doenca néo
implica cuidados apenas durante as exacerbacdes e momentos de maiores dificuldades, mas
durante toda a vida, inclusive quando a crianca atravessa periodos assintomaticos (Barton et
al., 2005; Desai & Oppenheimer, 2011; Nobrega et al., 2012). Algumas medidas que podem
facilitar este processo de melhor controlo da doenca sao a melhor integracao da informacao
acerca da doenca e do seu controlo na familia, para que todos conhecam melhor a doenca e
saibam como atuar perante as suas manifestacdes, o aumento das competéncias do doente
com asma para lidar com a propria doenga, possibilitando respostas mais rapidas aos
sintomas, e o reforco da importancia do tratamento continuo e ndo apenas em momentos de
crise (Bauman, Drotar, Leventhal, Perrin & Pless, 1997; McQuaid et al., 2007; Walker & Chen,
2010).

1.4. O papel da psicologia na intervencado na asma

Ao longo dos anos a psicologia tem vindo a aproximar-se de temas antes vistos como
exclusivamente médicos, mas que se percebeu que beneficiariam da interacdo com esta
ciéncia. Com efeito, foram surgindo diversos paradigmas acerca das intervencdes na doenca
cronica, que dao énfase ao papel da educacao do doente e a sua autoeficacia na gestao da
doenca e na administracao dos tratamentos (Creer, 2001). De facto, como referido

anteriormente, a doenca cronica nao tem apenas implicacdes na salde fisica, mas acarreta
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também consequéncias psicossociais, econdmicas e funcionais, instalando um ambiente de
incerteza e de stresse, que prejudicam a qualidade de vida do doente e de todos os que o
rodeiam (DGS, 2007; Trollvik & Severinsson, 2005).

Desta forma, sdo varios os profissionais que investigam a influéncia de variaveis
psicoldgicas em doencas como a asma e que desenvolvem programas de intervencédo junto de
doentes e familiares. No contexto pediatrico, essas intervencdes sao direcionadas
particularmente para a educacdao de cuidadores e familias, que sao habitualmente os
principais responsaveis pela gestdo da asma das criancas, e que sofrem também com este
diagnéstico (Fish et al., 1996; Santos, 2005). Tanto a nivel nacional como internacional tém
sido desenvolvidas medidas que visam a disseminacao de informacao para a prevencao do
flagelo que a asma representa.

Um programa de referéncia é o National Asthma Education and Prevention Program
(NAEPP), criado e implementado nos Estados Unidos da América em 1989 e administrado pelo
National Heart, Lung and Blood Institute (NHLBI). Este programa atua em colaboracao com
associacoes médicas, de voluntariado e outros programas de educacdo para a saude, e tem
como principais objetivos: (a) aumentar a consciencializacdo de pacientes, familias,
profissionais de salde e publico geral acerca da gravidade da asma e assegurar o correto
reconhecimento de sintomas e diagnostico da doenca; (b) identificar projetos e atividades em
curso que estejam relacionados com a doenca; e (c) encorajar parcerias entre pacientes,
familias e profissionais de salde em programas de tratamento e educacdo, promovendo o
controlo eficaz da asma (Adams, C., et al., 2001; NHLBI, 2017).

Quatro anos mais tarde, em 1993, surgiu a Global Initiative for Asthma (GINA), o
Programa Mundial para a Asma, criado em colaboracao com o NHLBI, os National Institutes of
Health (NIH) e a Organizacao Mundial de Salide (OMS). Este programa surge com o intuito de
informar e consciencializar acerca desta doenca, promover o estudo da mesma para que se
possam melhorar estratégias de intervencdo, gestdo e tratamento, e assim reduzir a
morbilidade e mortalidade provocada pela asma (GINA, 2016, 2017).

Em Portugal, também a Direcdo-Geral da Salde criou o Programa Nacional de Controlo
da Asma, inspirado na GINA, com o objetivo de diminuir a prevaléncia, morbilidade e
mortalidade relacionada com a asma e de promover melhor qualidade de vida entre os
doentes com asma, melhorando a eficacia da prestacdo de cuidados de saide e munindo o
doente e a familia de capacidades para o melhor controlo da asma (DGS, 2000).

De facto, é fulcral compreender as necessidades de cada individuo e de cada familia,
quais os problemas e maiores dificuldades em lidar com a doenca e com as mudancas que esta
envolve, de forma a proporcionar o apoio adequado e exclusivo a cada situacao, moldando o
contelido, os métodos de comunicacao e a linguagem a cada contexto. E, assim, parte do
papel da psicologia perceber a melhor forma de intervencao em cada situacao particular, com
o objetivo de auxiliar as familias a ultrapassar as dificuldades e perceber melhor a doenca,
explorando todos os aspetos interligados das cognicoes e comportamentos, minorando os
riscos de atitudes que possam vir a prejudicar a crianca ou adolescente com asma e
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protegendo também a salude dos mais proximos (Mendonca & Ferreira, 2005; Nobrega et al.,
2012; Matos & Machado, 2007; Walker & Chen, 2010). Assim, torna-se fulcral o trabalho do
psicologo com variaveis como as crengas e cognicdes acerca da doenca, particularmente as
dos pais, promovendo estratégias mais adequadas para lidar com as situacdes desafiantes
encaradas pela familia, e a adesdo aos tratamentos que, apesar de envolver diversos fatores,

€ muito influenciada pela primeira (Desai & Oppenheimer, 2011; Matos & Machado, 2007).

1.4.1. As crencas acerca da doenca

0 papel das crencas acerca de doencas fisicas tem sido alvo de investigacdes, de forma a
compreender como estas podem ter influéncia nos comportamentos dos doentes e familiares,
uma vez que se sabe que nao é o diagnostico em si que dita a forma como se lida com as
situacbes, mas sim a interpretacdo que lhe é dada, influenciada por todas as cognicoes
associadas a doenca em questao (Barros, 2003).

Estas crencas podem englobar cognicoes e atitudes acerca da doenca em si, sobre a
forma de reagir aos sintomas e sobre a eficacia dessas respostas, acreditando-se que estas
ideias poderao suportar os comportamentos adotados pelos sujeitos, como por exemplo na
questao da adesao aos tratamentos e, assim, influenciar os resultados do tratamento (Santos,
2005; Walker et al.,2009). Com efeito, acredita-se que uma melhor compreensao da doenca,
do tratamento e de todas as circunstancias envolventes pode funcionar como mediador da
adesdo a terapéutica e incutir melhores praticas de autogestdo da asma. Pelo contrario,
crencas inadequadas e infundamentadas propiciam comportamentos menos corretos, que
levam a um controlo pouco eficaz da asma (Halm, Mora & Leventhal, 2006; Walker & Chen,
2010).

Em criancas, a percecdo de autoeficacia no controlo da doenca e cumprimento dos
tratamentos esta associada a um melhor estado de salde, com menor frequéncia de
manifestacoes da doenca e, consequentemente, menos idas ao servicos de urgéncia. Esta
associacdo verifica-se também nos pais com uma boa percecdo de autoeficacia, assim como
naqueles que acreditam que os comportamentos de gestao da asma sdo benéficos para os seus
filhos (Bursch, Schwankovsky, Gilbert, & Zeiger, 1999, citados por Walker et al., 2009; Hansel
et al., 2006). De facto, como em todas as outras variaveis da doenca, também aqui os pais
tém um grande e decisivo poder de influéncia, sendo geralmente eles os responsaveis pela
gestao e/ou supervisiao do tratamento da asma, e se estes acreditarem em principios
cientificamente incorretos, podem optar por contrariar os conselhos médicos e abandonar o
acompanhamento ou adulterar a toma da medicacao prescrita, opcées que irao repercutir-se
negativamente na salde das criancas (Callery, Milnes, Verduyn & Couriel, 2003; Conn et al.,
2007; Walker & Chen, 2010).

Outras crencas comummente partilhadas por pais de criancas com doenca cronica sdo o
medo e preocupacdo excessivos acerca da medicacao prescrita a crianga, que os leva a fazer

analises de custo-beneficio, ou seja, da necessidade percebida que a crianca tem dos
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medicamentos versus os efeitos negativos que acreditam que estes possam ter a longo prazo,
como por exemplo a possibilidade de a crianca ganhar resisténcia ao medicamento se a toma
for regular, de eventualmente criar dependéncia da substancia ou até duvidam da eficacia
dessa medicacao, o que erradamente os conduz ao abandono do tratamento (Barros, 2003;
Callery et al., 2003; Conn et al., 2005; Mendonca & Ferreira, 2005; Walker & Chen, 2010;
Walker et al., 2009; Zhao, Furber & Bauman, 2002). Também a percecao de gravidade e a
envolvéncia emocional dos pais tem influéncia no processo da doenca, sendo que uma maior
gravidade percebida ou maior envolvimento predizem melhores comportamentos de adesao.
Ainda é importante considerar a relevancia dada as expectativas dos pais, que esperam
resultados rapidos e a curto prazo, e que moldam os seus comportamentos consoante estas
expectativas, ou seja, se perceberem um resultado favoravel, é provavel que mantenham
atitudes preventivas e de maior adesdao, caso contrario, é possivel que se sintam
desmotivados e mais propensos a abandonar o tratamento (Hansel et al., 2006).

De acordo com o Modelo de autorregulacao da doenca de Leventhal, que estuda as
crencas relacionadas com a salide e comportamentos na doenca, os individuos baseiam a sua
atuacdo em experiéncias com doencas agudas, que tém picos sintomaticos, como as
constipacdes, gripes ou pequenas infecbes. Porém, estas crencas levam-nos a interpretar
todas as doencas como episddicas e a desvalorizar a sua cronicidade, considerando-as doencas
intermitentes que casualmente provocam crises ou ataques, mas que, nao havendo sintomas,
nao existe doenca (Halm et al., 2006). No caso da asma, apesar de ser uma doenca
inflamatoéria crénica, caracteriza-se por episodios de exacerbacdo dos sintomas e, nos
periodos assintomaticos, os sinais de asma podem estar camuflados e nao ocorrem
exacerbacbes, mas continuam a estar presentes algumas limitacdes que inevitavelmente
afetam a vida da crianca, que sao subvalorizados e até ignorados. Esta crenca foi designada
de “no symptoms, no asthma”, isto é, os pais e as criancas veem a asma como uma doenca
aguda episddica e acreditam que quando ndo ha sintomas, ndo ha doenca, o que os torna mais
propensos a abdicar da medicacao e dos cuidados de salde (Callery et al., 2003; Halm et al.,
2006).

Este principio de “nao ha sintomas, nao ha asma” provém de falta de informacao e
conhecimento acerca da doenca, e leva os doentes e familiares a acreditar que nao vao ter
asma para sempre e que € uma doenca curavel, promove a nado utilizacdo de medicacdo
durante os periodos assintomaticos, mesmo contra as indicacées médicas, reduzindo as taxas
de adesao aos tratamentos, nao so na desisténcia da medicacao mas também com as faltas as
consultas de rotina e monitorizacdo da asma (Halm et al., 2006). De facto, as crencas tém
uma forte ligacao e influéncia nos comportamentos de adesdao aos tratamentos da asma,
podendo contribuir para uma doenca mal controlada e para o sofrimento das criancas e
adolescentes (Walker et al., 2009).
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1.4.2. A adesao aos tratamentos

Tem-se verificado que a adesao aos tratamentos, definida por Haynes (1979) e mais
tarde complementada por Rand (1993), como “a medida em que o comportamento de uma
pessoa a tomar medicacdo, a seguir uma dieta e/ou a executar mudancas no estilo de vida
coincide com as recomendacdes meédicas”, em doencas cronicas tem um valor muito baixo
(Desai & Oppenheimer, 2011; Santos, 2005; World Health Organization [WHO], 2003),
problematica que ocorre também quando os doentes sdo criancas ou jovens, que apresentam
taxas de adesao extremamente baixas (Chan, Stewart, Foster, Mitchell, Camargo Jr &
Harrison, 2016; Desai & Oppenheimer, 2011). De facto, verifica-se que a adesao assumida
pelo paciente e familia (i.e. aquela que percebem ou revelam que tém) é, geralmente, mais
elevada que a adesao real (Popa-Velea & Duma, 2006).

Contudo, uma grande parte das recorréncias ao servico de urgéncia e das hospitalizacoes
em casos de asma nao decorrem de uma exacerbacao inesperada, mas por motivos de
incorreto uso da medicacao preventiva (Popa-Velea & Duma, 2006). Mais ainda, estudos
referem que um dos erros mais comuns cometidos pelos doentes ou pelos cuidadores é o
abandono da medicacdo quando ndo existe manifestacao de sintomas, que por consequéncia
levara ao insucesso do tratamento e aumenta a probabilidade destas visitas ao servico de
urgéncia (Desai & Oppenheimer, 2011; Mendonca & Ferreira, 2005). Um dos principais
objetivos do tratamento, estabelecido pela Global Initiative for Asthma (GINA), é o controlo
da doenca, que devera ser monitorizada com exames médicos a parte respiratoria,
nomeadamente com a realizacdo de espirometrias, que medem o débito expiratério do
sujeito, com o intuito de reduzir casos de asma mal controlados e recorréncias de emergéncia
ao servico de saude (GINA, 2016; Paiva et al., 2010).

Por se tratar de uma populacdo mais especifica, na asma em idade pediatrica
acrescentam-se algumas variaveis que manifestam influéncia nas taxas de adesdo aos
tratamentos. A medida que as criancas crescem, as barreiras e desafios também se vao
moldando as respetivas fases do desenvolvimento, sendo que criancas mais novas estdo
dependentes de cuidados dos pais ou cuidadores e, por isso, dependentes das suas atitudes,
crencas e motivacdes, e tém maior dificuldade em comunicar os sintomas (Barton et al.,
2005). No entanto, quando atingem a adolescéncia, as responsabilidades dos tratamentos
comecam a transferir-se para o jovem, ao mesmo tempo que ocorrem as mudancas
normativas desta fase, com a procura da independéncia, os comportamentos de risco, como
fumar ou consumir outro tipo de drogas, o fraco conhecimento da doenca, a tendéncia para
negar sintomas, o medo de rejeicdo pelos colegas e o nivel de apoio e supervisao dos
cuidadores (Desai & Oppenheimer, 2011; Le Coq, Boeke, Bezemer, Colland, & Eijk, 2000).

Alguns autores dedicaram-se ao estudo de diferencas entre género, idade e outros
fatores sociodemograficos que prenunciam uma menor adesdao. O estudo de R. Adams e
colaboradores (2001) aponta para a existéncia de diferencas de género na percecao dos

sintomas e também na prescricito de medicamentos, sendo que os rapazes percebem uma
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maior gravidade de sintomas e também sao mais frequentemente medicados, em comparacao
com as raparigas. Verificam-se também baixas taxas de utilizacdo da medicacdao em doentes
em idade pré-escolar ou na adolescéncia, com poucas posses monetarias, com um nivel
socioeconodmico baixo, residentes em meios urbanos e provenientes de etnias minoritarias
(Adams, Fuhlbrigge, Guilbert, Lozano, & Martinez, 2002; Bellin et al., 2016).

Poderao existir varias razoes que levem a uma menor adesao aos tratamentos, como os
custos financeiros associados, a adaptacao as mudancas necessarias no ambiente doméstico
(Mendonca & Ferreira, 2005), falta de motivacdao da crianca e dos pais, distracoes e
esquecimentos com a medicacdo, propiciados pelas frequentes alteracdes de dosagens
(Adams, C., et al., 2001; Bellin et al., 2016; Lopes et al., 2008), baixa autoestima e
autoeficacia, a complexidade de horarios das tomas de medicacao, com varios medicamentos
a tomar em diferentes horarios, o0 medo da estigmatizacdo da crianca na escola (Desai &
Oppenheimer, 2011; Popa-Velea & Duma, 2006) e também as crencas poderao ter um papel
de influéncia na ndo adesao aos tratamentos, como referido anteriormente, o que acontece
frequentemente quando, por exemplo, se acredita que a medicacdo nao é eficaz (Walker et
al., 2009). E ainda pertinente averiguar a coexisténcia de outras doencas, particularmente do
foro psicologico, uma vez que estas podem interferir na percecdo da asma, dos sintomas ou
na toma e dosagem dos medicamentos (Popa-Velea & Duma, 2006).

Um fator preponderante para a maior adesao ao tratamento e o aumento da satisfacao
com este é a relacdo entre o profissional de salde, as criancas e os pais. Por vezes, as
capacidades relacionais do médico sao mais valorizadas do que as competéncias técnicas e
uma boa relacao, particularmente com os cuidadores (que sao quem tem o poder de decisao),
prediz uma maior adesao as prescri¢cdes (Popa-Velea & Duma, 2006; Santos, 2005). Por outro
lado, o profissional de salude é, por vezes, visto como o principal responsavel pelo
tratamento, por ser o detentor de informacao acerca da doenca, ato que implica a
desresponsabilizagao por parte dos cuidadores e do doente, que se revela como prejudicial a
adesao aos tratamentos (Santos, 2005).

As estratégias utilizadas pelos profissionais de salide passam frequentemente por alertar
acerca das consequéncias da nao adesdo, criando algum receio por parte da crianca e dos
pais, com o objetivo de os levar a reconsiderar e modificar os seus comportamentos (Santos,
2005). Contudo, se por um lado uma adesao total aos tratamentos recomendados nao garante
um controlo perfeito da doenca, por outro, a nao adesao leva a um reduzido controlo da asma
e maior risco de exacerbacdes que, por sua vez, podera aumentar a morbilidade e a utilizacdo
dos cuidados de salde (Adams, C., et al., 2001; Burgess, Sly, Morawska & Devadason, 2008;
Desai & Oppenheimer, 2011).

Para além de todas as limitacoes antes referidas, existem grupos de populacdo
desfavorecida que aparentam ser mais vulneraveis a doenca (Desai & Oppenheimer, 2011) e
encaram ainda mais dificuldades, como a escassez de recursos (financeiros e sociais), a
instabilidade familiar e incompreensao das recomendacdées médicas, que levam a atuacido
apenas durante as exacerbacdes e ao descuido de medidas preventivas (McClelland, Wenz,
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Sood & Yono, 2013; Bellin et al., 2016). Por outro lado, sao as criancas que vivem nos meios
urbanos aquelas que se apontam como mais expostas a alergénios no interior, como pd e
acaros, assim como stresse e violéncia (Canino, McQuaid, & Rand, 2009, citados por Desai &
Oppenheimer, 2011).

As técnicas de avaliacdo da adesdao aos tratamentos estdo ainda pouco desenvolvidas e
carecem de melhores indices de eficacia, dado que frequentemente se baseiam no
questionamento direto ao doente ou aos pais, ou em escalas de resposta simples, ainda que
estas possam ser andnimas (Burgess et al., 2008; Desai & Oppenheimer, 2011). Ambas as
estratégias estdo sujeitas a uma resposta que pode ou nao corresponder a realidade, isto
porque é frequente que os sujeitos mintam com a intencdo de corresponder as expectativas,
ou por sentir alguma pressao social em dar a resposta que entendem como desejada. Pode
ainda acontecer o facto de a crianca ou os pais nao recordarem exatamente as rotinas que
tiveram de forma a poder fazer um relato preciso do tratamento, dado que, por vezes, hum
ambiente familiar mais stressante e desorganizado, a toma da medicacdo é esquecida
(Burgess et al., 2008; Leickly et al., 1998).

Em suma, para uma maior adesao ao tratamento e, consequentemente, um melhor
controlo da doenca, sdao importantes fatores como o conhecimento acerca da asma,
competéncias de reconhecimento e monitorizacdo dos sintomas, atencdo e evitamento de
fatores desencadeantes de exacerbacdes (Bellin et al., 2016), compreensao dos efeitos
secundarios e riscos de sobredosagem, o ambiente familiar e uma boa relacdo com o
profissional de salde, baseada na confianca e na comunicacdo, assegurando a compreensao
das indicacoes, e que é muitas vezes beneficiada pela escuta ativa e pelo incentivo (Popa-
Velea & Duma, 2006). Assim, enfatiza-se a necessidade de continuar o desenvolvimento de
programas de educacdo relacionados com competéncias de autogestdo da doenca, que
tenham em atencdo estes aspetos, dando especial atencao a populacdes desfavorecidas ou
com maior risco, e que tém provado causar um impacto positivo no controlo da doenca
(Adams, C., et al., 2001; Bellin et al., 2016; Fish et al., 1996; Popa-Velea & Duma, 2006).
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Capitulo 2: Metodologia

Nesta seccao sao abordados os objetivos do estudo, bem como a questao de investigacao
delineada. Seguidamente, apresenta-se uma caracterizacao da amostra do estudo que inclui
dados sobre as criancas e adolescentes, mas também dos seus cuidadores, os efetivos
participantes da investigacdo, assim como se expdem breves analises de aspetos clinicos e de
gestao da asma da populacao estudada. Existe ainda uma subseccao que descreve
sucintamente os instrumentos constituintes do protocolo de investigacao e, por fim, sao

expostos os procedimentos efetuados para a realizacao deste estudo.

2.1. Objetivos

A presente investigacao qualifica-se de natureza quantitativa, descritiva, correlacional e
transversal, sendo as principais variaveis em estudo as crencas acerca da asma e o nivel de
adesao aos tratamentos percebido e relatado pelos pais das criancas e adolescentes com
asma. Pretende-se com este trabalho alargar os conhecimentos acerca das percecées da asma
no contexto pediatrico numa zona do interior do pais, assim como perceber os niveis de
adesao aos tratamentos da doenca. Incluem-se no estudo outras variaveis como a constituicao
do agregado familiar da crianca, o local de residéncia, o nivel de escolaridade e situacao
profissional dos cuidadores, os problemas de salde cronicos dos pais, a idade do diagndstico
da doencga, o niumero de internamentos devido a asma, entre outras, de forma a perceber a
influéncia e impacto que possam ter na vida das criancas, adolescentes e familiares que lidam
com esta doenca.

Definimos como questao geral da investigacao: sera que as crencas sobre a asma dos pais
de criancas/jovens com esta doenca estao relacionadas com a adesdao ao tratamento da
mesma? Como objetivos mais especificos, pretendeu-se entdo avaliar as crencas dos
cuidadores dessas criancas e adolescentes com asma relativamente a doenca e averiguar os
niveis de adesao aos tratamentos por parte dos mesmos, tentando compreender se existem
associacoes entre as crencas dos cuidadores acerca da asma e o nivel de adesdo aos
tratamentos relatado pelos mesmos. Pretendeu-se ainda avaliar a percecao dos pais acerca da
gravidade da doenca e das limitacdes que impde no desenvolvimento da crianca e na vida
familiar, e a sua associac@o com os comportamentos de adesao aos tratamentos e com as
crencas acerca da asma.

Complementarmente, compararam-se grupos de criancas mais novas e mais velhas, assim
como grupos de criancas que residem em meios rurais com criancas que residem na cidade, e
ainda grupos de criancas com diferentes graus de asma, menos grave e mais grave, como
forma de perceber se existem diferencas na percecao de gravidade da asma, nas crencas

acerca da doenca e na adesao aos tratamentos entre esses grupos.
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2.2. Participantes

O publico-alvo desta investigacdo foram pais ou cuidadores principais de criancas e
jovens com asma que frequentaram a consulta de alergologia pediatrica do Hospital Péro da
Covilha entre os meses de abril e julho de 2017, inclusive. Estabeleceram-se como critérios
de inclusao que as criancas ou jovens deveriam: ter idades entre os 6 e os 16 anos, inclusive;
ter diagndstico clinico de asma; fazer ou ter feito medicacao para a asma (preventiva e/ou de
acao rapida nas crises); ter cuidadores com um nivel de escolaridade que lhes permitisse
compreender e responder a todos os itens dos questionarios a aplicar. Como critérios de
exclusao estabeleceu-se a crianca nao apresentar atraso de desenvolvimento e nao estar
diagnosticada com nenhuma outra doenca crénica.

Participaram no estudo pais de 62 criancas e adolescentes que cumprem todos os
critérios de inclusao na investigacao. Destas criancas, 44 pertenciam ao sexo masculino (71%)
e apenas 18 eram do sexo feminino (29%), sendo que a maior parte tinha idades acima dos 11
anos (58%). Na escola, 18 criancas encontravam-se no 1° Ciclo (29%), 13 estavam no 2° Ciclo
(21%), 27 frequentavam o 3° Ciclo (44%) e 4 estavam no Ensino Secundario (6%).
Relativamente ao local de residéncia, 30 sujeitos moravam num meio urbano como as cidades
da Covilha, Fundao e Guarda (48%) e 32 residiam num meio rural nos arredores da Covilha (52
%). Uma grande parte das criancas residia com ambos os pais (21 sujeitos, 34%), ou com os

pais e irmaos (27 criancas, 44%) (Tabela 1).

Tabela 1

Caracterizacdo sociodemogrdfica das criancas e adolescentes com asma (N=62).

Variaveis n Percentagem (%)
Masculino 44 71.0
Sexo
Feminino 18 29.0
Dos 6 aos 11 26 41.9
Idade
Dos 12 aos 16 36 58.1
1° Ciclo 18 29.0
2° Ciclo 13 21.0
Ano de Escolaridade
3° Ciclo 27 43.6
Ensino Secundario 4 6.4
Meio Urbano 30 48.4
Local de Residéncia
Meio Rural 32 51.6
Pais 21 33.9
Pais e irmaos 27 43.5
Agregado Familiar

Mae 9 14.5
Mae e outros 5 8.1
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No que concerne aos sujeitos que preencheram o protocolo de investigacao, verificou-se
que maioritariamente era a mae quem acompanhava a crianca/adolescente as consultas de
alergologia, representando uma percentagem de 81% (50 sujeitos), contra apenas 19% em que
era o pai (12 sujeitos). As idades destes cuidadores variaram entre os 33 e os 54 anos, sendo
que cerca de dois tercos deles eram casados (n=46, 74%). Relativamente ao nivel de
escolaridade destes pais, verificou-se que a maioria tinha o Ensino Secundario (n=26, 42%) e
20 (32%) tinham algum grau do Ensino Superior (i.e. licenciatura, bacharelato, mestrado ou
doutoramento). Relativamente a situacao profissional, 10 dos cuidadores principais estavam
desempregados, enquanto os restantes 52 estavam empregados (84%). Apenas 25 destes
cuidadores indicaram ter um problema cronico de salde, sendo a patologia mais referida a
asma (n=9, 15%), havendo também 10 pais que referiram outros problemas crénicos de salde
nao diretamente relacionados com a asma (e.g., diabetes, anemia, osteoporose, cancro)
(Tabela 2).

Tabela 2
CaracterizacGo sociodemogrdfica do cuidador que acompanha habitualmente a/o

crianca/adolescente as consultas (N=62).

Variaveis n Percentagem (%)
Mae 50 80.6
Parentesco
Pai 12 19.4
Dos 33 aos 42 33 53.2
Idade
Dos 43 aos 54 29 46.8
Casado 46 74.2
Divorciado 9 14.5
Estado Civil Solteiro 4 6.5
Uniado de Facto 2 3.2
Vilavo 1 1.6
Ensino Basico incompleto 7 11.3
Ensino Basico 5 8.1
Escolaridade Ensino Secundario incompleto 4 6.4
Ensino Secundario 26 41.9
Ensino Superior 20 32.3
Desempregado 10 16.1
Situacao Profissional
Empregado 52 83.9
Asma 9 14.5
Alergias 2 3.2
Problema de Saude Crénico
Rinite Alérgica 2 3.2
Bronquite Asmatica 1 1.6
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Eczema 1 1.6
Outros 10 16.2
Nao tem 37 59.7

Relativamente a caracterizacdo do segundo cuidador das criancas, s6 55 pais revelaram
informacdes (89%), os restantes 7 individuos nao indicaram dados nem de cuidadores, nem
dos progenitores biologicos. Dos 55 cuidadores identificados, 11 eram maes das criancas
(20%), 40 eram pais (73%) e foram ainda indicados 4 padrastos (7%). As idades dos segundos
cuidadores variaram entre os 33 e os 61 anos, sendo que 45 deles eram casados (82%). Da
mesma forma que os primeiros cuidadores, 12 individuos ndo completaram o Ensino Basico
(22%), 11 tinham o Ensino Basico (20%), 14 tinham o Ensino Secundario (26%) e 15 tinham
algum grau do Ensino Superior (i.e., licenciatura, bacharelato ou doutoramento) (27%). No
que respeita a situacao profissional, 48 dos segundos cuidadores estavam empregados (87%),
havendo 3 questionarios em que esta informacao estava omissa (6%). Alguns destes sujeitos
tinham problemas de salde cronicos (n=14, 25%), tendo sido o mais referido também a asma
(n=4, 7%) (Tabela 3).

Tabela 3

Caracterizacao sociodemogrdfica do segundo cuidador da/do crianca/adolescente

(N=55).
Variaveis n Percentagem (%)
Mae 11 20.0
Parentesco Pai 40 72.7
Padrasto 4 7.3
Dos 33 aos 42 26 47.3
Idade

Dos 43 aos 61 29 52.7
Casado 45 81.8
Divorciado 6 10.9

Estado Civil
Solteiro 2 3.6
Uniado de Facto 2 3.6
Ensino Basico incompleto 12 21.8
Ensino Basico 11 20.0
Escolaridade Ensino Secundario incompleto 3 5.5
Ensino Secundario 14 25.5
Ensino Superior 15 27.2
Desempregado 3 5.5
Situacao Profissional Empregado 48 87.2
Reformado 1 1.8
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Omisso 3 5.5
Asma 4 7.3
Alergias e Eczema 2 3.6
Problema de Saude Crénico Rinite Alérgica 1 1.8
Outros 7 12.7
Nao tem 141 74.6

No que concerne aos aspetos clinicos da doenca, verificou-se que, segundo o relato dos
pais, 7 criancas tiveram o diagnostico apenas com 1 ano ou antes (11%), 28 foram
diagnosticadas entre os 2 e os 5 anos (45%) e 27 entre os 6 e os 13 anos (44%). De todas as 62
criancas, 21 frequentavam a consulta ha um periodo entre 2 a 5 anos (34%), e 17 eram
seguidos ali ha 10 anos ou mais (27%). Relativamente a medicacdo, 36 criancas tomavam
medicacdo diaria para o controlo da asma (58%) e 53 tinham medicacdo para as situacoes de
emergéncia (85%). Quando questionado quem é o responsavel pela gestao do tratamento, 37
pais responderam que a responsabilidade do tratamento € de um ou de ambos os cuidadores
(60%), 10 assumiram gerir o tratamento em conjunto com os filhos (16%) e 7 atribuiram esta
responsabilidade ao médico (11%). Muitas das criancas nunca faltaram a escola no ano letivo
anterior devido a asma (n=39, 63%), 18 faltaram de uma a cinco vezes (29%) e 4 faltaram de
seis a dez vezes a escola por dificuldades relacionadas com a doenca (7%). Por fim, muitos
dos jovens nunca estiveram internados devido a asma (n=40, 65%), porém, 17 ja estiveram
internados de uma a dez vezes (27%), 1 ja esteve internado doze vezes e outra crianca ja teve

vinte e trés internamentos devido a asma (Tabela 4).

Tabela 4

Caracterizagdo dos aspetos clinicos da asma das criancas e adolescentes (N=62).

Variaveis n Percentagem (%)
<1 ano 7 11.3
Idade do Dos 2 aos 5 anos 28 45.1
diagnéstico Dos 6 aos 9 anos 21 33.8
Dos 10 aos 13 6 9.7
Tempo de <1ano 6 9.7
seguimento na De 2 a 5 anos 21 33.8
consulta de De 6 a 9 anos 15 24.3
alergologiado > 10 anos 17 27.4
CHCB Omisso 3 4.8
Diaria Sim 36 58.1
Medicagao Nao 23 37.1
Omisso 3 4.8

21

Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica e da Saude - 2017.



Avaliacdo de crencas sobre a doenca e adesGo ao tratamento por cuidadores de criancas e jovens com
asma.

SOS Sim 53 85.4
Nao 5 8.1
Omisso 4 6.5
Um ou ambos os pais 37 59.7
Crianca/Adolescente 6 9.7
Responsavel pelo .

Médico 7 11.3

tratamento
Pais e Crianca/Adolescente 10 16.1
Omisso 2 3.2
Numero de faltas Nenhuma 39 62.9
a escola no De1ab 18 29.0
passado ano De6a10 4 6.5
Nenhum 40 64.6
De1ab 17 27.4

Ndmero de
. De 6a 10 0 0.0

internamentos

>10 2 3.2
Omisso 3 4.8

2.3. Instrumentos

Para a recolha de dados foi construido um protocolo de investigacdo que integra varios
componentes e instrumentos, sendo eles: (1) Questionario Sociodemografico; (2) Severidade
da Asma Cronica; (3) Questionario de Percecao da Doenca - Revisto; e (4) Medida de Adesao
aos Tratamentos. O protocolo foi aplicado como questionario de autorresposta e todos os
instrumentos foram aplicados apenas aos pais ou cuidadores principais das criancas e jovens,
uma vez que a gestdo e controlo da doenca e dos tratamentos € habitualmente feita por
estes, e também pela inadequacdo dos instrumentos as idades das criancas, pelo que seria

dificil a obtencao de respostas fidedignas.

e Questionario Sociodemografico

O protocolo de investigacdo incorpora um breve questionario sociodemografico que
abrange informacdes acerca da crianca, como idade, ano que frequenta na escola, local de
residéncia e agregado familiar, e contém também uma seccdo destinada a recolha de
informacdo sobre os pais ou cuidadores principais, onde sao questionados dados como
parentesco com a crianca, idade, estado civil, nivel de escolaridade, profissao e a existéncia
de problemas de saude croénicos, pedindo para serem discriminados se existirem.

Para além da informacao sociodemografica e familiar, este questionario inclui também
seccoes acerca de caracteristicas clinicas da doenca e de aspetos acerca da sua gestdo. Nas

caracteristicas clinicas constam dados como a idade de diagndstico da asma, o tempo a que
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frequentam a consulta de alergologia do CHCB, se a crianca toma medicacao diaria, de SOS
ou ambas, quem identificam como responsavel pela gestdao do tratamento e informacoes
sobre faltas a escola devido a crises de asma no ano letivo anterior ou nimero de
internamentos.

Relativamente a caracterizacdo de aspetos relacionados com a gestdo da doenca, as
questoes foram retiradas e inspiradas na Family Asthma Management System Scale (FAMSS) da
Klinnert e McQuaid (1997, 2008), uma entrevista clinica semiestruturada de avaliacao de
gestao da asma pediatrica no contexto familiar, traduzida para portugués por Silva e Barros
(2014). Nesta parte escolheram-se questdes que pretendem explorar os fatores que
desencadeiam os sintomas, se existem alturas do dia ou ano em que a crianca tem mais
dificuldades, se sdao tomadas medidas no domicilio para minimizar os sintomas de asma, se
existem fumadores e animais de estimacdo em casa, e ainda contém duas perguntas que
devem ser respondidas numa escala de tipo Likert de 5 pontos, em que 1 equivale a “limita
muito” e 5 equivale a “ndo limita”, revelando a medida em que o cuidador considera que a

asma causa limitacdes no desenvolvimento da crianca e na vida familiar.

¢ Severidade da Asma Cronica

A escala de Severidade da Asma Crénica (SAC, do original Severity of Chronic Asthma),
da autoria de Horner, Kieckhefer e Fouladi (2006), traduzida e adaptada por Silva e Barros
(2013), tem como objetivo avaliar a severidade da asma percebida pelos pais, de acordo com
as normas internacionais da GINA (2017). E composta por 3 itens que requerem uma resposta,
dada através de uma escala de tipo Likert de 4 pontos, que quantifique a frequéncia dos
sintomas que a crianca teve durante o Gltimo més no periodo diurno, nimero de noites em
que acordou devido a sintomas de asma, e nimero de vezes em que os sintomas limitaram as
atividades da crianca, sendo que 0 corresponde a “duas vezes ou menos / nunca limitaram” e
3 corresponde a “constantemente / frequentemente / ndo faz atividades fisicas”. O
resultado final leva a uma escala continua de gravidade da asma que permite considerar
quatro classes distintas, que estao de acordo com as estabelecidas pela DGS (2007):
intermitente, persistente leve, persistente moderada e persistente severa. Através da
pontuacdao mais elevada atribuida pelos pais nos itens do questionario, determina-se a
categoria em que cada crianca se insere (Horner et al., 2006). Este instrumento é breve, de
facil utilizacdo e compreensdo, pelo que pode ser usado com todas as populacoes,

independentemente da situacao socioeconémica.

¢ Questionario de Percecdo da Doenca - Revisto
O crescente interesse pela compreensao das estratégias de coping utilizadas por
pacientes de doencas crénicas e pelo desenvolvimento de intervencdes para uma melhor
gestao dessas doencas levou a criacao do /llness Perception Questionnaire (IPQ), que inclui
cinco escalas baseadas em componentes das representacdes da doenca (Weinman, Petrie &
Moss-Morris, 1996), propostos no modelo de autorregulacao de Leventhal (Leventhal et al.,
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1984, citados por Weinman et al., 1996). Mais tarde, sentiu-se necessidade de melhorar o
instrumento devido a limitacdes psicométricas nalgumas escalas, e foi quando surgiu a versao
revista do questionario, o IPQ - R (em portugués, Questionario de Percecdo da Doenca -
Revisto) que, segundo Moss-Morris e colaboradores (2002), apresenta melhores propriedades
psicométricas e permite uma melhor compreensdo de componentes essenciais da percecao da
doenca. Neste estudo, o instrumento foi adaptado para que a sua aplicacao pudesse ser feita
aos pais das criancas asmaticas, ao invés de ser aplicado ao doente.

0 IPQ-R é apresentado em trés seccoes e divide-se em 9 dimensoes, sendo a primeira
seccao uma escala que permite avaliar a dimensao da Identidade, onde se apresentam 14
sintomas associados a doenca: dores, dores de garganta, nausea, falta de ar, perda de peso,
fadiga/cansaco, rigidez das articulacdes, olhos inflamados, dificuldade em respira, dores de
cabeca, indisposicdo de estomago, dificuldade em dormir, tonturas e perda de forcas. Destes
sintomas, os pais devem indicar, respondendo “sim” ou “ndo”, aqueles que verificam nos
filhos desde o inicio da doenca e se consideram que esse sintoma esta relacionado com a
asma da crianca ou adolescente. O valor que caracteriza a Identidade da doenca é obtido
através da soma de todas as respostas afirmativas a Gltima questao (Moss-Morris et al., 2002).

Na segunda seccao, sao avaliadas as dimensdes Consequéncias, Duracao (aguda/cronica),
Duracdo Ciclica, Controlo Pessoal, Controlo do Tratamento, Coeréncia da Doenca e
Representacdes Emocionais, através de um conjunto de 38 itens que sao respondidos numa
escala de Likert de 5 pontos, que varia desde “discordo plenamente” (1) a “concordo
plenamente” (5). Por fim, na terceira parte do instrumento investiga-se a dimensao Causas,
com um conjunto de 18 itens onde sdao expostas causas possiveis para a doenca, que sao
respondidos numa escala semelhante a anterior, com os valores a corresponderem a 1 -
“concordo plenamente” e 5 - “discordo plenamente” (Moss-Morris et al., 2002).

0 instrumento apresenta boas propriedades psicométricas, com todas as subescalas a
apresentar bons indices de consisténcia interna (Moss-Morris et al., 2002). A versao
portuguesa do IPQ-R foi proposta por Figueiras, Machado e Alves (2002) num estudo sobre
cefaleias cronicas em casais e, mais tarde, foi elaborada uma versdao do questionario para
pessoas saudaveis, que rejeitou a escala de Duracao Ciclica e eliminou alguns itens, de forma

a fortalecer a consisténcia interna da escala (Figueiras & Alves, 2007).

e Medida de Adesao aos Tratamentos

Este instrumento de autorresposta foi construido e adaptado a Portugal por Delgado e
Lima (2001), que se basearam em itens de medidas propostas por Morisky, Green e Levine
(1986, citados por Delgado & Lima, 2001), Ramalhinho (1994, citado por Delgado & Lima,
2001) e Shea, Misra, Ehrlich, Field e Francis (1992, citados por Delgado & Lima, 2001). Este
questionario apresenta boas caracteristicas psicométricas, com um alfa de Cronbach de 0.74
(Delgado & Lima, 2001). Esta medida é constituida por 7 itens, respondidos através de uma
escala de tipo Likert de 6 pontos, que identificam e avaliam a frequéncia de comportamentos

de adesao aos tratamentos, em que 1 corresponde a “sempre” e 6 corresponde a “nunca”.
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Sao abordados comportamentos como esquecimento da medicacao, reducao ou aumento da
medicacdo por vontade propria (automedicacdo) consoante os sintomas e a influéncia de
fatores socioeconomicos ou pessoais (Delgado & Lima, 2001). O nivel de adesdo obtém-se
através da soma das pontuacoes dadas a todas as respostas e divisao deste valor pelo niUmero
de itens (7), sendo que valores mais elevados significam maior adesao aos tratamentos
(Delgado & Lima, 2001; Ribeiro, 2006; Simao, 2009).

2.4. Procedimentos

Esta investigacao foi previamente planeada e estruturada, tendo sido executada uma
pesquisa acerca das variaveis envolvidas no processo de gestdo da asma enquanto doenca
cronica no contexto pediatrico, servindo como apoio para a selecao das variaveis estudadas.
Foi entdo feita uma busca mais exaustiva para a composicdo do enquadramento tedrico da
investigacdo, com foco primordial em aspetos ligados com as crencas em relacdo a asma e
com a adesao aos tratamentos, tendo em conta o contexto abordado, e foi ainda construido o
protocolo de investigacao. Para a recolha da amostra, selecionou-se a consulta de alergologia
pediatrica do Hospital Péro da Covilha e a investigacdo foi submetida a aprovacdo pela
Comissao de Etica da instituicdo.

Apds a aprovacdo do estudo, foi entdo iniciada a recolha de dados, que envolveu a
presenca da investigadora no servico hospitalar, onde se realizavam abordagens diretas aos
pais das criancas que frequentavam a consulta supracitada, antes do atendimento pelo
médico. Nesta abordagem era explicado aos pais o projeto e o proposito da investigacao,
confirmado o diagnostico de asma das criancas/adolescentes e solicitada a sua colaboracao
voluntaria. Aos pais que aceitaram fazer parte do estudo, foi lido e entregue o Consentimento
Informado em duplicado, para que pudessem conservar uma copia do mesmo, e foi entregue e
explicado o protocolo de investigacao, disponibilizando-se ajuda sempre que necessario. Este
método de recolha de dados confrontou-se com alguns obstaculos, nomeadamente, a falta de
colaboracao de alguns pais, auséncias as consultas marcadas, preenchimento incompleto dos
questionarios do protocolo e a extensao do mesmo, além de ser uma tarefa demorada e que

requereu o investimento de muito tempo.

2.4.1. Analise estatistica

Terminado o periodo autorizado para a recolha de dados naquela instituicao, estes foram
transformados e inseridos numa base de dados, recorrendo ao software Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS, versao 24), que foi utilizado para todo o tratamento dos dados e
analises estatisticas. Primeiramente foi testada a normalidade da distribuicdo da amostra,
como forma de apoiar a decisao dos testes estatisticos a utilizar (Tabela 5). Para tal recorreu-
se ao teste de normalidade de Kolmogorov-Smirnov, que indicou que algumas dimensdes da

escala IPQ-R tém uma distribuicdo aproximadamente normal, mas, contudo, tanto as
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restantes dimensdes dessa escala como as escalas SAC e MAT nao apresentam uma
distribuicao normal dos resultados, pelo que se optou pela utilizacado de testes nao
paramétricos.

Tabela 5

Resultados do teste de normalidade de Kolmogorov-Smirnov.

Kolmogorov-
Instrumentos Dimensodes Assimetria Curtose
Smirnov
Severidade da Asma Cronica .000 1.25 0.94
Identidade .071* 0.37 0.27
Duracao (aguda/crénica) .186* -0.13 -0.31
Consequéncias .200* 0.14 -0.24
Controlo pessoal .200* 0.03 0.07
Questionario de Percecdo da
Controlo do tratamento .003 -0.24 -0.04
Doenca Revisto
Coeréncia da doenca .002 0.50 -0.08
Duracao ciclica .200* -0.65 2.03
Representacao emocional .025 0.44 0.11
Causas .200* 0.07 -0.98
Medida de Adeséao aos
.001 -0.81 0.418
Tratamentos
*p>.05

Seguidamente foi averiguada a consisténcia interna de todos os instrumentos utilizados,
de forma a perceber se apresentaram boas propriedades psicométricas com a amostra
recolhida. Posteriormente foi feita uma analise descritiva da amostra, recorrendo as
respostas dadas nas trés escalas, prosseguindo-se para as analises inferenciais, onde se
utilizaram testes de correlacao de Spearman para avaliar a associacao entre a percecao de
gravidade da asma, as crencas acerca da doenca e a adesao aos tratamentos, bem como entre
estas trés variaveis e a percecao de limitacoes causadas pela asma no desenvolvimento da
crianca e na vida familiar. Ainda se utilizou o mesmo teste para averiguar a existéncia de
correlacOes entre as representacdes da doenca e cada um dos itens da Medida de Adesao aos
Tratamentos (MAT). Por fim, recorreu-se ao teste de Mann-Whitney para a comparacao de
grupos para investigar a existéncia de diferencas na percecdo de gravidade da asma, nas
crencas acerca da doenca e na adesao aos tratamentos. Estas diferencas foram estudadas em
grupos de criancas mais novas e mais velhas, grupos de criancas residentes em meios urbanos
e meios rurais e, por Ultimo, grupos de criancas com asma intermitente e com asma

persistente (leve, moderada ou severa).
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Capitulo 3: Resultados

Neste capitulo sdo apresentados os indices de consisténcia interna dos instrumentos
utilizados na investigacao, descritos os resultados obtidos com cada um deles e sao ainda

exploradas as relacdes existentes entre as variaveis, na seccao de analise inferencial.

3.1. Consisténcia interna dos instrumentos

No sentido de averiguar a fiabilidade dos instrumentos utilizados no estudo, procedeu-se
a analise da sua consisténcia interna através do coeficiente Alfa de Cronbach (a). No
questionario de Severidade da Asma Cronica obteve-se um alfa de .61, o que revela uma
consisténcia interna razoavel, verificando-se que é mais elevada que no estudo original
(a=.44) (Horner et al., 2006) e do que no estudo de adaptacdo a populacdo portuguesa
(a=.56) (Silva & Barros, 2013).

O Questionario de Percecdao da Doenca Revisto apresentou boa a razoavel consisténcia
interna nas suas dimensoes (Tabela 6), ordenando-se da mais elevada para a mais baixa:
Duracdo (aguda/cronica) e Causas (a=.88), Consequéncias (a=.78), Coeréncia da doenca e
Representacao emocional (a=.77), Identidade (a=.74), Duracao ciclica (a=.70), Controlo
pessoal (a=.64) e Controlo do tratamento (a=.51). Contudo, este ultimo valor ja fica um
pouco abaixo do valor considerado aceitavel (Maroco, 2014). Estes valores aproximam-se dos
obtidos pelos autores do instrumento original (Moss-Morris et al., 2002) e dos obtidos na
adaptacado portuguesa (Figueiras et al., 2002), que também apresentou os valores de alfa
mais baixos na dimensao de Controlo do tratamento.

Na Medida de Adesao aos Tratamentos obteve-se um alfa de .53, considerado abaixo do
aceitavel (Maroco, 2014), sendo consideravelmente mais baixo que o valor obtido na
adaptacao portuguesa da escala (a=.74) (Delgado & Lima, 2001). Este resultado podera estar

associado a escassa variabilidade que se verificou nas respostas ao questionario.

Tabela 6

Numero de itens e consisténcia interna dos instrumentos utilizados no estudo.

Numero de Alfa de
Instrumentos Dimensodes
Itens Cronbach

Severidade da Asma Croénica 3 .61

Identidade 14 .74

Duracéao (aguda/cronica) 6 .88
Questionario de Percecéo da .

Consequéncias 6 .78

Doenca Revisto
Controlo pessoal 6 .64
Controlo do tratamento 5 .51
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Coeréncia da doenca 5 77
Duracéo ciclica 4 .70
Representacao emocional 6 77
Causas 18 .88
Medida de Adesao aos Tratamentos 7 .53

3.2. Andlise descritiva dos resultados

Torna-se pertinente uma analise descritiva rigorosa e completa dos resultados obtidos
através dos instrumentos utilizados. Quando explorados os aspetos referentes a gestao da
doenca, através de questdes adaptadas da FAMSS, apresentados na Tabela 7, pode verificar-
se que foram varios os fatores apontados como desencadeantes das crises de asma nas
criancas, sendo que muitos pais referem os pdlenes, as alergias, a pratica de exercicio fisico e
o p6. Foram mencionados ainda fatores como a dificuldade em respirar, o frio ou a humidade,
o pelo de animais, entre outros. Pode constatar-se que grande parte dos pais indicaram a
primavera como uma estacdo particularmente dificil para estas criancas com asma, seguida
do inverno e do outono, sendo o verao a estacdo menos relatada como associada ao
aparecimento de crises de asma. Alguns pais destacaram ainda que o periodo da noite é o
mais complicado para os seus filhos.

Sabe-se que existem medidas que podem ser tomadas com o intuito de minimizar os
sintomas de asma em casa, no entanto, quatro pais admitiram nao tomar quaisquer medidas
para esse efeito. Dos que fizeram adaptacdoes em casa, as mais referidas foram: retirar
alcatifas, arejar o ambiente, evitar cheiros fortes, retirar peluches e fazer limpezas muito
regulares. Houve quem indicasse ainda a retirada de plantas e de animais do domicilio, e um
dos pais escreveu que utiliza roupa de cama hipoalergénica.

Relativamente a presenca de fumadores em casa, em 41 das familias ndo existe nenhum
fumador, em 15 existe uma pessoa que fuma, 5 indicaram que existem dois fumadores e
apenas um respondente indicou existirem trés fumadores em casa. Em relacdo a existéncia de
animais de estimacao, 38 pais disseram nao ter animais de estimacdao em casa, 14 tém pelo

menos um cdo, 9 tém pelo menos um gato, 2 contaram ter passaros e 1 tem tartarugas.

Tabela 7

Caracterizacdo dos aspetos da gestdo da doenca.

Variaveis Numero de respostas
Polenes 18
Alergias 15
Fatores desencadeantes Exercicio fisico 9
Po 9
Dificuldade em respirar 5
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Frio/humidade 5

Pelo de animais 4

Outros 7
Primavera 42

Verao 4
Outono 14
Altura do dia/ano mais dificil

Inverno 19

Manha 1

Noite 8
Retirar alcatifas 39

Arejar o ambiente 35

Evitar cheiros fortes 13

Retirar peluches 11

Adaptacées no domicilio Limpeza regular 7
Retirar plantas 4

Retirar animais 3

Roupa de cama hipoalergénica 1

N&ao tomaram medidas 4

Nao existem Y|

Existe 1 15

Fumadores no domicilio

Existem 2 5

Existem 3 1

Nao existem 38

Caes 14

Animais no domicilio Gatos 9
Passaros 2

Tartarugas 1

Relativamente as questdes finais sobre a percecao dos pais quanto as implicacées da
asma no desenvolvimento da crianca e na vida familiar, a serem respondidas através de uma
escala de tipo Likert de 5 pontos, a maioria dos pais (n=30) referiu que a doenca dos seus
filhos nao causa limitacées no seu desenvolvimento, 20 afirmaram que quase nao limita, 10
disseram que a asma limita mais ou menos, 1 respondeu que limita bastante e 1 que limita
muito. Analogamente, acerca das limitacdes que a asma causa na vida familiar, 31 pais
responderam que a doenca nao causa este tipo de limitacdes, 22 disseram que quase nao
limita, 8 referiram que limita mais ou menos e 1 mencionou que limita bastante a vida

familiar (Figura 1).

29

Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica e da Satude - 2017.



Avaliacdo de crencas sobre a doenca e ades@o ao tratamento por cuidadores de criancas e jovens com
asma.

Limitacdes no desenvolvimento Limitacées na vida familiar
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Figura 1. Frequéncias de resposta as questdes acerca das limitacdes causadas pela asma.

Com a escala SAC, considerando quatro graus de severidade da asma, em que 1
corresponde ao menos grave (asma intermitente) e 4 ao mais grave (asma persistente severa),
verificou-se que, pelos relatos dos pais, a maioria das criancas e jovens apresentava graus de
severidade mais baixos (M=1.69; DP=0.88), sendo que 32 individuos (52%) foram incluidos na
categoria de asma intermitente, dos quais 26 eram rapazes e 6 eram raparigas, € 21 (34%) na
categoria de asma persistente leve, dos quais 12 rapazes e 9 raparigas. Alguns pais
reportaram observar nos filhos sintomas mais graves, pelo que 5 criancas/adolescentes (8%)
foram consideradas numa situacao de asma persistente moderada, 3 rapazes e 2 raparigas, e
4 (7%) numa situacdo de asma persistente grave, sendo 3 do sexo masculino e 1 do sexo

feminino (Tabela 8).

Tabela 8

Resultados das categorias de severidade da asma em funcdo do sexo das criancas e
adolescentes (N=62).

. Sexo
Categorias - — n Percentagem (%)
Masculino Feminino

Asma intermitente 26 6 32 51.6
Asma persistente leve 12 9 21 33.9
Asma persistente moderada 3 2 5 8.1
Asma persistente severa 3 1 4 6.5
Total SAC M=1.69 DP=0.88

De acordo com os resultados obtidos na primeira seccao do IPQ-R, onde os pais foram
questionados sobre os sintomas identificados desde o inicio da doenca na crianca e aqueles
que se relacionam com a asma, na sua percecao, pode verificar-se que os sintomas que mais
pais afirmaram observar nos filhos desde o inicio da doenca foram dificuldade em respirar
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(90%), falta de ar (86%), fadiga (81%), olhos inflamados (71%), dificuldade em dormir (66%),
dores de cabeca (58%) e dores de garganta (53%). Os sintomas percebidos como relacionados
com a asma mais vezes identificados foram dificuldade em respirar (89%), falta de ar (87%),
fadiga (76%), olhos inflamados (66%), dificuldade em dormir (60%), dores de cabeca (42%) e
perda de forcas (37%). Por outro lado, os sintomas menos experienciados pela amostra foram
perda de peso (3%), rigidez das articulacbes (8%), nduseas (23%) e indisposicao de estdmago
(26%), que correspondem também aos menos relacionados com a doenca (respetivamente,
5%, 5%, 15% e 10%)(Tabela 9).

Tabela 9

Resultados da dimensédo Identidade da escala IPQ-R.

Desde o inicio da doenca Relacionados com a doenca

Sintomas
n Percentagem (%) n Percentagem (%)
Dores 22 35.5 17 27.4
Dores de garganta 33 53.2 21 33.9
Nausea 14 22.6 9 14.5
Falta de ar 53 85.5 54 87.1
Perda de peso 2 3.2 3 4.8
Fadiga (cansaco) 50 80.6 47 75.8
Rigidez das articulagées 5 8.1 3 4.8
Olhos inflamados 44 71.0 | 66.1
Dificuldade em respirar 56 90.3 55 88.7
Dores de cabeca 36 58.1 26 41.9
Indisposicdo de estomago 16 25.8 6 9.7
Dificuldade em dormir 141 66.1 37 59.7
Tonturas 18 29.0 12 19.4
Perda de forcas 25 40.3 23 37.1

Para realizar uma caracterizacao precisa da percecao da asma na amostra em estudo,
procedeu-se a analise dos valores globais de todas as dimensdes do IPQ-R, bem como a
exploracao dos itens constituintes de cada uma (Tabela 10). Como referido anteriormente,
para a dimensao Identidade foram apenas considerados os itens percebidos como relacionados
com a doenca, num total de 14. A amostra apresentou uma média de 5.71 e desvio padrao de

2.70, o que representa uma pobre identificacao da doenca e dos seus sintomas.
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A dimensao Duracdo (aguda/crdnica), constituida por 6 itens, avalia a percecao da
cronicidade da doenca e, nesta amostra, revelou valores que indiciam alguma percecao da
cronicidade da asma (M=20.58; DP=4.98). Pareceu existir alguma contradicao entre as
respostas dadas pelos pais, uma vez que, embora 39 discordem que a doenca dura pouco
tempo, 40 discordem que a asma vai passar depressa, e 38 concordem que a asma parece ser
mais permanente que temporaria, apenas menos de metade dos pais percebe que a doenca é
cronica e que os filhos vao ter sempre asma, havendo 24 pais que nao concordaram nem
discordaram nessa questao, e ainda 27 concordaram que a doenca melhore com o tempo.

A dimensao Consequéncias, também com um total de 6 itens, averigua a percecao do
impacto da doenca na vida do sujeito, e aqui apresentou valores um pouco mais baixos
(M=17.95; DP=4.41), significando que a gravidade e o impacto das consequéncias da asma nao
foram reconhecidos por uma parte da amostra. Assim, verifica-se pela analise de cada item
que apesar de a maioria dos pais ter percecao da gravidade da asma e mais de metade
reconhecerem que a asma tem grandes consequéncias para a vida dos seus filhos, ainda 7 pais
discordaram que a asma é uma doenca grave e 15 consideraram que a asma nédo traz grandes
consequéncias para a vida das criancas. Além disso, 13 concordaram que a doenca nao tem
grande efeito na vida dos filhos, 49 discordaram que a asma afeta seriamente a forma como
os outros veem os seus filhos e 36 discordaram que a asma causa dificuldades aos que sao
proximos da crianca. Relativamente as consequéncias econdémicas, 19 concordaram que a
asma causa este tipo de consequéncias, 23 discordaram e 20 ndo concordaram nem

discordaram.

Tabela 10

Estatisticas descritivas dos resultados da escala IPQ-R por dimensées.

N° Min. - Max.
Dimensdes . Média  DP Variancia
itens (verificado)
Identidade 14 5.71 2.70 0-14 7.29
Duracéo 6 20.58 4.98 8-30 24.77
Consequéncias 6 17.95 4.41 8-28 19.42
Controlo pessoal 6 19.90 3.27 12 - 29 10.68
Controlo do tratamento 5 19.40 2.49 14 - 25 6.21
Coeréncia da doenca 5 11.63  3.45 5-21 11.91
Duracéo ciclica 4 14.10 2.74 4-20 7.53
Representacdo emocional 6 15.39 3.82 8-25 14.57

Por sua vez, a dimensao Controlo pessoal, constituida por 6 itens, investiga a percecao
de controlo do sujeito sobre a sua doenca, e apresentou valores médios (M=19.90; DP=3.27)
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que indicam uma percecdo razoavel de controlo percecionado pelos pais sobre a doenca. De
facto, também nesta dimensao parece existir um paradoxo nas respostas, sendo que 46 pais
concordaram que ha muita coisa que a crianca pode fazer para controlar os sintomas, 37
concordaram que o que os seus filhos fazem pode determinar se a asma melhora ou piora, 47
discordaram que nada do que os filhos facam ira afetar a doenca e 45 discordaram que as
acoes das criancas nao terao qualquer efeito no resultado da doenca. Contudo, 34
discordaram que a evolucao da asma depende das criancas e 34 discordaram que os filhos tém
o poder de influenciar a asma.

Na dimensao Controlo do tratamento, que apresenta 5 itens, € avaliada a percecao da
curabilidade e controlabilidade da asma pelo tratamento, e os valores obtidos (M=19.40;
DP=2.49) apontam no sentido de que existe efetivamente alguma percecdo de eficacia do
tratamento. A analise item a item mostra que 47 pais discordaram que haja pouco que se
possa fazer para melhorar a asma, 53 discordaram que nao haja nada que possa ajudar a
situacao dos filhos, 51 concordaram que os efeitos negativos da doenca podem ser prevenidos
ou evitados pelo tratamento e quase todos os pais (n=59) concordaram que o tratamento pode
controlar a asma. No entanto, mais de metade dos pais (n=32) concordou que o tratamento é
eficaz na cura da asma, havendo, por outro lado, pais que consideram que os efeitos
negativos nao podem ser prevenidos ou evitados pelo tratamento (n=8).

A Coeréncia da doenca, também composta por 5 itens, avalia a percecdo da
compreensao da doenca que, na amostra estudada apresentou resultados que indicam uma
boa compreensao da asma (M=11.63; DP=3.45), uma vez que, nesta dimensao, quanto menor
o valor obtido, maior a compreensao da doenca. De facto, 28 pais discordaram que os
sintomas da asma os confundem, 39 discordaram que a asma seja um mistério para si, 43
revelaram compreender a doenca, 49 discordaram da afirma¢ao “a asma nao faz qualquer
sentido para mim” e 46 confessaram ter uma ideia clara sobre a doenca. Porém, 3
concordaram que a doenca nao lhes faz qualquer sentido, 5 afirmaram ndo compreender a
doenca, 6 revelaram nao ter uma ideia clara sobre a mesma, 11 concordaram que a asma é
para si um mistério e 20 revelaram sentir-se confusos com os sintomas da doenca.

Por sua vez, a Duracao ciclica é a dimensao que menos itens possui, com apenas 4, que
avaliam a percecdao de previsibilidade e periodicidade dos sintomas, e os resultados
apontaram para uma representacao da evolucao ciclica da asma (M=14.10; DP=2.74). Nestas
questoes, 29 pais concordaram que os sintomas de asma dos filhos mudam bastante de dia
para dia, enquanto 19 discordaram da mesma afirmacao, 39 concordaram que os sintomas vao
e vém em ciclos, 33 concordaram que a asma é muito imprevisivel e, ainda, 52 pais
concordaram que a asma passa por fases em que melhora ou piora. No entanto, alguns pais
nao confirmaram esta ciclicidade da doenca, uma vez que 7 discordaram que os sintomas vao
e vém em ciclos, 15 ndo consideraram que a asma seja muito imprevisivel e 3 discordaram
que a asma passe por fases em que melhora ou piora.

A Representacao emocional, que averigua a associacao de emocdes negativas a doenca, é
constituida por 6 itens e apresentou valores que revelam uma fraca associacdo de emocoes
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negativas a doenca (M=15.39; DP=3.82). A maioria dos pais discordou com as seguintes
afirmacdes: “o meu/minha filho/a fica deprimido quando pensa sobre a doenca” (n=44),
“guando o meu/minha filho/a pensa sobre a asma fica perturbado/a” (n=49), “a doenca do
meu/minha filho/a fa-lo/a sentir-se zangado/a” (n=48), “ter asma torna o meu/minha filho/a
ansioso/a (n=34) e “a doenca do meu/minha filho/a fa-lo/a sentir medo” (n=46). Contudo,
alguns pais reconheceram a associacao de algumas emocdes negativas a doenca, sendo que 8
concordaram que os filhos ficam deprimidos quando pensam sobre a asma, 6 concordaram que
os filhos ficam perturbados pela mesma razao, 7 revelaram que a doenca leva os filhos a
sentirem-se zangados, 9 concordaram que a asma os faz sentir medo e 15 referiram concordar
que a asma torna os seus filhos mais ansiosos. Ainda, a maioria dos pais (n=55) revelou ter
grandes preocupacdes com a doenca dos filhos, sendo que apenas 3 disseram que a doenca

nao lhes traz preocupacao.

Tabela 11

Frequéncia de pontuacées da seccdo de causas da escala IPQ-R, agrupadas por categorias.

N&ao concordam nem

Categorias Causas Concordam discordam Discordam

Stresse/Preocupacao 12 19 31
Estado emocional 11 16 35
Atribuicées Personalidade 4 7 51
psicoldgicas Atitude mental 3 8 o1
Problemas familiares 6 12 44
Excesso de trabalho 5 13 44
Hereditariedade 38 14 10
Fumar 19 7 36
Excesso de peso 18 10 34
Fatores de risco  Tipo de alimentacao 9 16 37
Comportamento 10 12 30
Assisténcia médica 3 9 50
Envelhecimento 4 6 52

Poluicao do
ambiente 141 10 11
Imunidade Microbio/Virus 13 18 31
Defesas do 24 21 17

organismo

Acidente ou Destino/Ma sorte 2 13 47
acaso Acidente/Lesao 1 7 54
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No que concerne a ultima seccdo do IPQ-R, esta é constituida por 18 itens que avaliam a
percecao de possiveis causas da asma. De acordo com os autores, as causas apresentadas
podem ser relacionadas com atribuicdes psicologicas, fatores de risco, imunidade e acidente
ou acaso. Verificou-se que as causas com que mais pais concordaram estar ligadas a asma dos
seus filhos foram a poluicao do ambiente (n=41), a hereditariedade (n=38) e alteracdes das
defesas do organismo (n=24), tal como se pode observar na Tabela 11. E, no entanto,
importante ressalvar que existe uma grande percentagem de respostas nao esclarecedoras, de
pais que nao concordaram nem discordaram com as causas apresentadas.

Por fim, nas questdes abertas que pedem aos pais para indicar, de forma hierarquica, as
trés causas para si mais importantes e influentes no aparecimento da asma dos seus filhos,
aquela que vem em primeiro lugar e assinalada por mais individuos é a hereditariedade
(n=28), seguida da poluicdo (n=6) e das alergias (n=4). Em segunda instancia sao novamente
apontados fatores como a poluicdo (n=9) e alergias (n=4), havendo referéncia também aos
elevados niveis de pdlenes (n=3). Como terceira opcao, a poluicdo volta a ser a causa mais
mencionada (n=4), seguida da fragilidade do sistema imunitario (n=3) e da zona de habitacao
(n=2). E importante notar que ao longo da hierarquia é crescente o nimero de respostas
omissas, indicando que a maioria dos respondentes preencheu apenas as primeiras opc¢oes
(Tabela 12).

Tabela 12

Causas indicadas pelos pais como mais importantes na doenca dos filhos, de forma hierdrquica.

12 Ordem n 22 Ordem n 32 Ordem n
Hereditariedade 28 Poluicao 9 Poluicao 4
Poluicao 6 Alergias 4  Sistema imunitario 3
Alergias 4  Polenes 3 Zona de habitacao 2
Complicagcbes no 1° ano de vida 3 Zona de habitacdo 2  Excesso de peso 2
Prematuridade 2 Excesso de peso 2 Exercicio fisico 2
Stresse 2 Stresse 2 Hereditariedade 1
Pelo de animais 2  Humidade 2 Alergias 1
Excesso de peso 2 Hereditariedade 1 Stresse 1
Polenes 1 Sistema imunitario 1  Alimentacéo 1
Outros 5 Outros 10 Outros 4
Omisso 7  Omissos 26 Omisso 41

Analisando a escala MAT, constata-se que as respostas a todos os itens foram
tendencialmente na segunda metade da escala de respostas, como se pode concluir pelas
médias apresentadas na Tabela 13, indicando com maior frequéncia os valores 4 (por vezes),

5 (raramente) e 6 (nunca), que predizem um nivel mais elevado de adesao aos tratamentos. A

35

Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica e da Satude - 2017.



Avaliacdo de crencas sobre a doenca e adesGo ao tratamento por cuidadores de criancas e jovens com
asma.

maioria dos pais afirmou nunca (n=17) ou raramente (n=37) se esquecer de dar a medicacao
aos filhos, havendo 8 que admitiram por vezes se esquecer. Também apenas 8 afirmaram por
vezes descuidar-se nas horas da medicacao, enquanto 36 disseram que raramente se
descuidam e 18 referiram que nunca se descuidam com os horarios. Nos periodos em que as
criancas se sentem melhor, alguns pais relataram deixar de lhes dar a medicacao (1 sempre, 2
quase sempre e 1 com frequéncia), porém, 10 pais afirmaram fazer isto apenas algumas
vezes, 18 disseram que so o fazem raramente e 30 referiram nunca o fazer.

Pela razao oposta, quando os filhos se sentem pior, a maioria dos pais (n=53) confirmou
nunca deixar de dar a medicacao aos filhos, 8 referem que raramente o fazem e apenas um
disse que por vezes o fazia. Relativamente a aspetos de automedicacao quando a crianca
apresenta maiores dificuldades, i.e., dar maiores quantidades de medicacao que o
recomendado pelo médico, 48 pais relataram nunca o ter feito, 10 referem raramente o
fazer, 3 indicaram que por vezes o fazem e 1 referiu que o faz quase sempre. Poucos pais
referiram interromper a terapéutica por deixar acabar os medicamentos, sendo que apenas
dois admitem que por vezes o fizeram e também sdao poucos aqueles que alguma vez
deixaram de dar a medicacao aos filhos por razdes que nao as indicacées do médico (3 por

vezes, 4 raramente).

Tabela 13

Estatisticas descritivas das respostas a escala MAT (N=62).

Percentagem Média e
MAT
(%) Desvio padrao
Por vezes 8 12.9
M=5.15
Esquecer de dar medicagdo Raramente 37 59.7
DP=0.62
Nunca 17 27.4
Por vezes 8 12.9
Descuido nas horas da M=5.16
. Raramente 36 58.1
medicacao DP=0.63
Nunca 18 29.0
Sempre 1 1.6
Quase sempre 2 3.2
Deixar de dar medicacdo por ~ Com frequéncia 1 1.6 M=5.13
filho/a se sentir melhor Por vezes 10 16.1 DP=1.12
Raramente 18 29.0
Nunca 30 48.4
Por vezes 1 1.6
Deixar de dar medicacéo por M=5.84
Raramente 8 12.9
filho/a se sentir pior DP=0.41
Nunca 53 85.5
Dar mais medicagao por Quase sempre 1 1.6 M=5.68
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iniciativa prépria por filho/a se  pgyr yezes 3 4.8 DP=0.72
sentir pior Raramente 10 16.1
Nunca 48 77.4
Por vezes 2 3.2
Interromper terapéutica por M=5.74
Raramente 12 19.4
deixar acabar medicamentos DP=0.51
Nunca 48 77.4
; PP, Por vezes 3 4.8
Deixar de dar medicacao por M=5.84
outra razdo que nao a Raramente 4 6.5
s s s DP=0.49
indicacdo do médico Nunca 55 88.7
M=5.50

Escala completa
DP=0.35

3.3. Analise inferencial

Como forma de compreender se existiam associacOes entre a percecao de gravidade da
asma, as crencas dos pais e a adesao aos tratamentos, foram realizados testes de correlacao
de Spearman. Como se pode observar na Tabela 14, de todas as dimensdes do IPQ-R, apenas a
dimensao Duracao (aguda/crdnica) apresentou uma correlacdo moderada com a MAT, a um
nivel de significancia de 95%, sendo esta negativa (r=-.254; p<.05). Isto significa que quanto
mais elevada for a percecao de cronicidade da doenca, menor tendera a ser a adesao aos
tratamentos, ou seja, aqueles pais que entendem a asma como uma doenca cronica tendem a
evidenciar menores niveis de adesao aos tratamentos da doenca.

Nao se verificaram outras correlacées, quer entre as dimensoes do IPQ-R com as escalas
de severidade da asma (SAC) e de adesdo ao tratamento (MAT), quer entre as duas Ultimas.
Estes resultados sugerem entdo que existe pouca influéncia das crencas na percecdo de
severidade da asma e na adesdo aos tratamentos, assim como também indicam uma

inexisténcia de relacdo entre a percecao de gravidade da doenca e a adesao aos tratamentos.

Tabela 14

Correlacbes de Spearman entre as dimensées do IPQ-R e as escalas SAC e MAT.

Dimensées do IPQ-R SAC MAT
Identidade Rs .220 -.154

Sig. (bilateral) .086 .233

Duracéo Rs .233 -.254*

Sig. (bilateral) .068 .046

Consequéncias Rs 172 -.162
Sig. (bilateral) .181 .209
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Controlo pessoal Rs -.245 -.208
Sig. (bilateral) .055 .104
Controlo do tratamento Rs -.199 .031
Sig. (bilateral) 121 .809
Coeréncia da doenga Rs .166 -.088
Sig. (bilateral) .196 .497
Duracéo ciclica Rs .125 .043
Sig. (bilateral) .333 .742
Representacdo emocional Rs .151 -.207
Sig. (bilateral) .240 .107
Causas Rs -.046 178
Sig. (bilateral) 721 .167

Rs .041

MAT
Sig. (bilateral) .753

* Correlacao significativa ao nivel .05.

Correlacionaram-se também as questdes acerca da percecdo das limitacdes causadas
pela asma no desenvolvimento da crianca e na vida familiar com as escalas SAC, IPQ-R (por
dimensdes) e MAT, de forma a perceber as associacdes entre estas variaveis (Tabela 15).
Pelos resultados obtidos, pode verificar-se que existem trés correlacdes com cada uma das
diferentes limitacoes entre as mesmas dimensdes do IPQ-R e na MAT. A primeira correlacao
verifica-se na dimensdo Consequéncias, apresentando associacdes negativas moderadas com
as limitacoes percebidas no desenvolvimento da crianca (r=-.423) e com as limitacoes na vida
familiar (r=-.488), a um nivel de significancia de 99%, o que significa que quanto maior a
percecao do impacto da asma na vida das criancas, menores tendem a ser as limitacoes
percebidas ao nivel do seu desenvolvimento e na vida da familia.

A segunda correlacao verifica-se entre a dimensao Representacdo emocional e a
percecao das limitacoes indicadas pelos pais, é também negativa e apresenta valores de
associacao moderados, tanto com as limitacdes no desenvolvimento (r=-.272) como com as
limitacGes na vida familiar (r=-.298), a um nivel de significancia de 95%. Portanto, conclui-se
que quanto mais emoc¢des negativas ou preocupacao sao associadas a asma, menos serao as
limitacbes percebidas pelos pais em ambas as areas questionadas. Por fim, verificaram-se
correlagcoes positivas moderadas entre a MAT e as limitagées no desenvolvimento (r=.292;
p<.05) e na vida familiar (r=.443; p<.01), o que indica que quanto maiores as limitacoes
percebidas no desenvolvimento da crianca e na vida familiar, maior a adesdao aos
tratamentos, ou que maior adesao traduz-se num maior impacto da doenca na vida da crianca

e da familia.
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Tabela 15

Correlacbes entre a percecdo de limitacbes causadas pela asma e as escalas de severidade,

de percecdo de doenca e de adesd@o ao tratamento (coeficiente de Spearman).

Limitacées no Limitacdes na
Instrumentos Dimensoes
desenvolvimento vida familiar
Severidade da Asma Rs -.232 -.182
Crénica Sig. (bilateral) .070 .156
Rs -.174 -.205
Identidade
Sig. (bilateral) 176 A1
Duracao Rs -112 -.195
(aguda/cronica) Sig. (bilateral) .387 .130
Rs -.423** -.488**
Consequéncias
Sig. (bilateral) .001 .000
Rs -.084 -.230
Controlo pessoal
Sig. (bilateral) .518 .072
Questionario de
Controlo do Rs .196 .024
Percecédo da Doenca
. tratamento Sig. (bilateral) .126 .851
Revisto
Coeréncia da Rs -.131 -.027
doenca Sig. (bilateral) 311 .838
Rs .148 .088
Duracao ciclica
Sig. (bilateral) .252 .495
Representacao Rs -.272* -.298*
emocional Sig. (bilateral) .032 .018
Rs 141 .197
Causas
Sig. (bilateral) .275 124
Medida de Adesao aos Rs .292* .443**
Tratamentos Sig. (bilateral) .021 .000

* Correlacao significativa ao nivel .05.
** Correlacao significativa ao nivel .01.

Procurou-se investigar a relacao das crencas dos pais e a adesao aos tratamentos de
forma mais aprofundada, pelo que se recorreu uma vez mais as correlacoes de Spearman,
utilizando as dimensées do IPQ-R e os itens da escala MAT. Como se pode verificar na Tabela
16, os resultados indicaram algumas correlacées negativas moderadas, a um nivel de
significancia de 95%. A primeira correlacdo verificou-se entre a dimensao Identidade e o item
5 (r=-.266), o que significa que quanto maior a percecao de identificacdo da doenca e dos
sintomas, menor a frequéncia com que os pais dao mais medicacao aos filhos por se sentirem
pior. Observou-se também a existéncia de correlacdes entre a dimensao Duracao e os itens 1

(r=-.279) e 2 (r=-.292), o que quer dizer que quanto maior a percecao de cronicidade da
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asma, menos as vezes em que os pais se esquecem de dar a medicacao aos filhos ou se
descuidam nas horas das tomas da mesma. Os resultados revelaram ainda correlacdes entre a
dimensao Controlo pessoal e o item 5 (r=-.314), significando que quanto maior o controlo
percebido sobre a doenca, menos vezes os pais utilizam sobredosagem de medicacdo apos as
criancas se sentirem pior e, por Ultimo, entre a dimensdo Representacao emocional e o item
4 (r=-.290), indicando que quanto maior a associacao de emog¢des negativas a doenca, menos
serao as vezes que os pais deixam de dar a medicacao aos filhos por eles se sentirem pior.
Encontrou-se também uma correlacdo positiva moderada entre a dimensao causas e o
item 5 da MAT (r=.253), a um nivel de significancia de 95%. Isto parece indicar que uma
melhor compreensao das causas da asma esta associada com um maior recurso ao aumento

das doses de medicacao quando a crianca apresenta mais sintomas.

Tabela 16

Correlacbes entre as dimensées do IPQ-R e os itens da MAT (coeficiente de Spearman).

MAT
Dimensées IPQ-R
1. 2. 3. 4, 5. 6. 7.
Rs -.224 .048 .077 -.144 -.266* -.228 -.194
Identidade

Sig. (bilateral) .080 .708 .553 .263 .037 .075 .130
Duracéo Rs -.279* -.292* -.035 -.081 -.175 -.107 -.105
(aguda/crénica)  sig. (bilateral) .028 .021 .784 .531 A73 .407 418
Rs -.184 .024 -.096 -.203 -.172 -.160 -.088

Consequéncias
Sig. (bilateral) .152 .854 .456 114 .182 .215 .494
Rs -.164 -.099 -.057 -.174 -.314* -.052 .058

Controlo pessoal
Sig. (bilateral) .204 .444 .662 77 .013 .686 .655
Controlo do RS .166 -.017 .078 -.035 -.051 .050 -.081
tratamento Sig. (bilateral) .198 .898 .545 .787 .695 .701 .533
Coeréncia da Rs -.010 .027 -.184 .090 .051 -.136 .041
doenca Sig. (bilateral) .936 .834 .151 .489 .695 .292 .751
Rs -.036 .053 -.107 114 .167 -.088 .086

Duracao ciclica
Sig. (bilateral) .780 .685 .406 .379 .196 .497 .505
Representagéo Rs -.091 -.109 -.226 '.290* -.066 .029 .033
emocional Sig. (bilateral) .482 .397 .077 .022 .612 .820 797
Rs .065 -.062 .147 .136 .253* .193 .002

Causas

Sig. (bilateral) .617 .631 .254 .290 .047 .133 .986

* Correlacao significativa ao nivel .05.
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Para investigar se existiam diferencas na percecao da gravidade da doenca, nas crencas e

na adesao aos tratamentos entre criancas mais novas e mais velhas, constituiram-se dois

grupos: um com criancas dos 6 aos 11 anos de idade (n=26) e outro com criancas e

adolescentes dos 12 aos 16 anos de idade (n=36). Através dos testes de Mann-Whitney (Tabela

17) pode verificar-se que apenas se identificam diferencas estatisticamente significativas

entre estes grupos na percecao da gravidade da doenca (U=338.50; p<.05), sendo que foi no

grupo das criancas mais novas, dos 6 aos 11 anos, que se registou a mediana mais elevada

(Md=36.48), em comparacao com o grupo das criancas mais velhas, que apresentou uma

mediana de 27.90, indicando que é no primeiro grupo que os pais percebem maior gravidade

da asma. Nas restantes escalas nao foram verificadas diferencas significativas entre os dois

grupos etarios.

Tabela 17

Diferencas nas escalas SAC, IPQ-R e MAT em funcdo da idade das criancas e adolescentes.

U de
Grupo Sig. Assintonica
Instrumentos Dimensdes Mediana Mann-
etario (bilateral)
Whitney

Severidade da Asma 6 a 11 anos 36.48

. 338.50 .042*
Cronica 12a16anos  27.90
6 a 11 anos 32.33

Identidade 446.50 .757
12 a 16 anos 30.90
Duracio 6 a 11 anos 35.10

T 374.50 .181
(aguda/cronica) 12 a 16 anos 28.90
6 a 11 anos 29.44

Consequéncias 414.50 .443
12 a 16 anos 32.99
6 a 11 anos 33.08

Controlo pessoal 427.00 .556
12 a 16 anos 30.36
Questionario de Controlo do 6211 anos 30.71

Percecdo da Doenca 447.50 767
. tratamento 12 a 16 anos 32.07

Revisto

Coeréncia da 6 a 11 anos 29.69

421.00 .499
doenca 12 a 16 anos 32.81
6 a 11 anos 30.60

Duracao ciclica 444.50 .735
12 a 16 anos 32.15
Representacdo 6 a 11 anos 31.56

] 466.50 .983
emocional 12a16anos  31.46
6 a 11 anos 34.52

Causas 389.50 .262
12 a 16 anos 29.32
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Medida de Adeséao aos 6 a 11 anos 33.00
429.00 574
Tratamentos 12 a 16 anos 30.42
"p<.05

Relativamente as diferencas entre grupos de criancas que residem em meios urbanos

(n=30) e criancas que residem em meios rurais (n=32), constatou-se que essas diferencas sao

significativas nas dimensdes do IPQ-R Identidade (U=331.50; p<.05), Controlo do tratamento

(U=310.50; p<.05) e Coeréncia da doenca (U=313.00; p<.05). Isto significa que os pais das

criancas residentes nos meios rurais apresentaram melhor percecao da identificacao da

doenca e dos sintomas do que as criancas residentes em meios urbanos (meio rural:

Md=36.14; meio urbano: Md=26.55), menor percecao de controlabilidade da doenca através

dos tratamentos (meio rural: Md=26.20; meio urbano: Md=37.15) e maior percecao de

compreensao da asma (meio rural: Md=36.72; meio urbano: Md=25.93) (Tabela 18).

Tabela 18

Diferencas nas escalas SAC, IPQ-R e MAT em funcdo do local de residéncia.

Ude
. Local de . Sig. Assinténica
Instrumentos Dimensées . Mediana Mann-
residéncia . (bilateral)
Whitney
Severidade da Asma Meio urbano 28.25
. 382.50 .130
Crénica Meio rural 34.55
Meio urbano 26.55
Identidade 331.50 .035*%
Meio rural 36.14
Duracao Meio urbano 30.87
L 461.00 .788
(aguda/cronica) Meio rural 32.09
Meio urbano 27.15
Consequéncias 349.50 .065
Meio rural 35.58
Meio urbano 33.15
tionario d Controlo pessoal 430.50 .483
Questionario de Meio rural 29.95
Percecdo da Doenca
. Controlo do Meio urbano 37.15
Revisto 310.50 .016*
tratamento Meio rural 26.20
Coeréncia da Meio urbano 25.93
313.00 .018*
doenca Meio rural 36.72
Meio urbano 30.47
Duracao ciclica 449.00 .660
Meio rural 32.47
Representacao Meio urbano 27.25
) 352.50 .070
emocional Meio rural 35.48
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Meio urbano 32.42
Causas 452.50 .698
Meio rural 30.64
Medida de Adeséao aos Meio urbano 35.28
366.50 .106
Tratamentos Meio rural 27.95
*p<.05

Para averiguar as diferencas quanto a percecao das crencas acerca da doenca e da

adesao aos tratamentos entre criancas e adolescentes com diferentes graus de severidade da

asma, avaliada através da percecao dos pais, criaram-se dois grupos: criancas e adolescentes

com asma intermitente (n=32) e criancas e adolescentes com asma persistente (leve,

moderada ou severa; n=30). Obteve-se apenas uma diferenca estatisticamente significativa na

dimensao Controlo pessoal do IPQ-R (U=329.00; p<.05), onde se verifica que a mediana no

grupo com asma intermitente é de 36.22 e no grupo com asma persistente é de 26.47, o que

nos leva a concluir que os pais de criancas com asma intermitente tém melhor percecdo de

controlo sobre a doenca do que os pais de criancas com asma persistente (Tabela 19).

Tabela 19

Diferencas nas escalas IPQ-R e MAT em funcéo da gravidade da asma.

. Gravidade . U de Mann-  Sig. Assinténica
Instrumentos Dimensbes Mediana . .
da asma Whitney (bilateral)

Intermitente 27.80

Identidade 361.50 .093
Persistente 35.45
Duracao Intermitente 27.77

T 360.50 .091
(aguda/cronica)  Persistente 35.48
Intermitente 27.73

Consequéncias 359.50 .088
Persistente 35.52
Intermitente 36.22

i Ar Controlo pessoal 329.00 .032*
Questionario de Persistente 26.47

Percecédo da Doenca

. Controlo do Intermitente 35.17

Revisto 362.50 .094
tratamento Persistente 27.58
Coeréncia da Intermitente 28.44

382.00 .163
doenca Persistente 34.77
Intermitente 29.06

Duracao ciclica 402.00 .268
Persistente 34.10
Representacao Intermitente 29.17

o 405.50 .290
emocional Persistente 33.98
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Intermitente 32.05

Causas 462.50 .805
Persistente 30.92
Medida de Ades&o aos Intermitente 31.47
479.00 .989
Tratamentos Persistente 31.53
*p<.05
44

Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica e da Saude - 2017.



Avaliacdo de crencas sobre a doenca e adesdo ao tratamento por cuidadores de criancas e jovens com
asma.

Capitulo 4: Discussao dos resultados

A asma é uma doenca cronica que requer bastante atencdo e cuidados por parte dos
pacientes e um acompanhamento médico regular, de forma a manter a doenca controlada,
prevenindo complicacbes e evitando inUmeras visitas aos servicos de emergéncia ou
internamentos hospitalares. Contudo, para atingir esse controlo da asma ¢é indispensavel uma
boa autogestao dos tratamentos e adesao aos mesmos, o0 que, por vezes, se revela um enorme
desafio para os profissionais de salde que lidam com estes doentes (Borrelli, Riekert,
Weinstein, & Rathier, 2007; Walders et al., 2006). Quando os doentes sao criancas, todo o
processo toma proporcoes diferentes, sendo que tem de envolver os cuidadores que se
responsabilizem pela monitorizacdo da doenca, pela gestdao do acompanhamento médico e
controlo dos tratamentos, fatores que terao inevitavelmente impacto na vida desses
cuidadores e também de toda a familia mais proxima da crianca (Brown, 2002).

Muitas vezes os pais baseiam os seus modelos de atuacao perante a doenca em crencas
pessoais, ideias provenientes do meio cultural onde estdo envolvidos ou experiéncias prévias
que tenham tido. Porém, algumas vezes estas nocoes pré-concebidas levam-nos a desvalorizar
ou dificultam a compreensao e adocado das estratégias e recomendacdes médicas (Bokhour et
al., 2008). A adesao aos tratamentos € um aspeto fundamental para o sucesso do controlo da
asma, contudo, pode ser influenciada por muitos fatores, também porque envolve ndo apenas
cuidados com a medicacdo, mas com comportamentos da vida diaria, por vezes considerados
intteis pelos cuidadores, o que consequentemente se ira refletir na salde da crianca
(DiMatteo, 2004; Quittner, Modi, Lemanek, levers-Landis,& Rapoff, 2008).

Assim, esta investigacao teve como principal objetivo perceber a relacao entre as
crencas acerca da doenca e a adesao aos tratamentos, tendo em conta diversos fatores
socioeconodmicos e aspetos clinicos da asma das criancas e adolescentes estudados. A amostra
foi constituida por pais de 62 criancas e adolescentes com asma, com idades entre os 6 e os
16 anos, seguidos em consulta de alergologia pediatrica do CHCB. Apesar de a amostra ser
pequena, verificou-se que a maioria das criancas era do sexo masculino (n=44), e apenas 18
eram do sexo feminino, o que corresponde a realidade relatada por varios estudos acerca da
asma pediatrica (Anderson, Pottier, & Strachan, 1992; Goldbeck, Koffmane, Lecheler,
Thiessen, & Fegert, 2007; Rydstrom, Dalheim-Englund, Holritz-Rasmussen, Moller, &
Sandman, 2005), ainda que alguns deles assumam que com o avancar da idade, a prevaléncia
seja maior nas raparigas (Bacharier et al., 2008).

Em termos das caracteristicas clinicas da amostra, os resultados mostraram que 30 pais
indicaram que os filhos tiveram o diagnostico da doenca antes dos 5 anos, o que nao vai ao
encontro do que é admitido pela literatura existente, que considera que o diagnostico clinico
da asma so pode ser feito com certezas a partir dos 5 anos (Adams, R. et al., 2001; Bacharier

et al., 2008; Xu et al., 2016), ainda que existam alguns autores que consideram o diagnéstico
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valido a partir dos 2 anos de idade (Cabana, Slish, Nan, Lin, & Clark, 2005) ou ainda antes
(Clark, Gong, & Kaciroti, 2001). No entanto, € comum que as criancas, nos primeiros anos de
vida, experienciem alguns episddios de tosse e sibilancia, que nem sempre sdo sinénimo de
um diagnostico de asma (Bacharier et al., 2008). Esta indicacdo de idades tao precoces no
momento do diagndstico pode mostrar algum desconhecimento sobre a doenca e dos seus
sintomas. De facto, alguns pais indicaram a dificuldade em respirar como um fator
desencadeante de exacerbacdes, nao o reconhecendo como sintoma, o que reflete alguma
falta de conhecimento acerca da doenca. A maioria dos pais referiu ainda que a altura do ano
mais problematica para a crianca, em termos das exacerbacdes da doenca, € a primavera,
facto que é corroborado por outros estudos (Koster, Raaijmakers, Vijverberg, Ent, & Zee,
2011; Zomer-Kooijker et al., 2014).

Em relacdo a medicacéo, o relato dos pais indica que mais de metade das criancas tem
prescrita medicacao diaria (preventiva) e 85% tém medicacao de SOS (acao rapida). Contudo,
alguns pais referiram que os filhos ndo tomam medicacado diaria e 5 afirmaram que eles ndo
tém prescricdio de medicacdo de SOS, o que contraria os fundamentos essenciais do
tratamento clinico da asma, que realca a importancia do controlo da inflamacado e dos
sintomas através do uso de medicacao preventiva diariamente, complementada pelo uso de
medicacdo de alivio rapido perante a exacerbacdo dos sintomas (DGS, 2007; GINA, 2017),
embora estes dados possam estar associados a baixa gravidade de alguns dos casos.

Outros aspetos apontados como fundamentais para ajudar no controlo da asma sao as
medidas ambientais, que envolvem adaptacdes que se podem fazer no local de habitacao da
crianca e no seu estilo de vida, nomeadamente evitar o fumo de tabaco, pdlenes, pelo de
animais e outras substancias que possam causar reacoes alérgicas, moderar a atividade fisica
praticada e ter mais cuidados com a limpeza da casa (Bellin et al., 2016; Desai &
Oppenheimer, 2011; Popa-Velea & Duma, 2006). Com efeito, muitos dos pais manifestaram
ter alguns cuidados a estes niveis, por exemplo, com a retirada de alcatifas e peluches, o
arejar e a limpeza frequentes da casa, o afastamento dos animais de estimacao e o
evitamento que se fume no domicilio ou na presenca da crianca. Todavia, ainda ha pais que
revelam manter os animais de estimacao em casa e que admitem fumar dentro de casa,
incluindo nas zonas frequentadas pela crianca, o que pode demonstrar alguma falta de
compreensao e reconhecimento de fatores potencialmente desencadeantes de crises de
asma. Este dado corrobora os resultados de um estudo anterior que mostrou que esta é uma
das areas de gestdao da asma em que as familias revelam menor adesdo as recomendacoes
médicas (Silva & Barros, 2014).

Um dos objetivos especificos desta investigacao era avaliar a percecao dos pais acerca da
gravidade da asma dos seus filhos e ainda das limitacdes que esta impde no desenvolvimento
da crianca e na vida familiar. Os resultados revelaram que a maioria dos pais identificou a
asma dos seus filhos nas duas categorias menos graves (asma intermitente e persistente leve),
e também cerca de metade revelou nao sentir que a doenca cause limitacdes, quer ao nivel

do desenvolvimento da crianca, quer ao nivel da vida familiar. De facto, verificou-se ainda
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que grande parte dos pais ndao reconhece que a doenca tem consequéncias com um impacto
significativo, havendo ainda quem considere que a asma nao é uma doenca grave, que nao
afeta a vida das criancas nem daqueles que lhe sao proximos. Estes resultados contrastam
com a vasta literatura que refere que o diagnostico de asma numa crianca traz sempre
alteracbes na sua rotina e tem também um grande impacto na vida dos pais (Castro &
Piccinini, 2002; Desai & Oppenheimer, 2011; Meijer, Sinnema, Bijstra, Mellenbergh, &
Wolters, 2000; Mendonca & Ferreira, 2005; Silver et al., 1998; Vieira & Lima, 2002). E
possivel que, nesta amostra, as limitacées nao sejam tao percetiveis ou que sejam de facto
pouco marcantes, uma vez que quase todos os pais percecionaram a doenca dos filhos como
pouco grave, tal como concluido no estudo de Barlow e Ellard (2006).

Relativamente as consequéncias econdémicas que a asma pode causar, a amostra ficou
bastante dividida, sendo que cerca de um terco dos pais reconhece que a asma causa algumas
dificuldades econémicas mas, por outro lado, também um terco da amostra refere nao sentir
a asma como prejudicial a nivel financeiro, o que podera estar relacionado com a situacao
profissional e com os rendimentos da familia (Kaugars et al., 2004; Lopes et al., 2008;
McQuaid et al., 2005; Nobrega et al., 2012; Xu et al., 2016).

Quando investigadas as crencas acerca da asma, um dos aspetos avaliados foi a percecao
da identidade da doenca, isto é, a correta identificacdo da doenca e dos sintomas com esta
relacionados. Apesar de os valores médios apontarem para uma pobre identificacdo dos
sintomas relacionados com a doenca, grande parte dos sintomas mais comuns da asma foram
identificados pelos pais e reconhecidos como estando relacionados com a doenca (e.g. falta
de ar, fadiga e dificuldade em respirar). No entanto, apesar desse reconhecimento dos
sintomas, os resultados mostraram também que quase 60% dos pais demonstraram nao ter a
percecdo da asma como cronica, embora reconhecessem que a asma nao vai passar depressa
e que tende a ser permanente. Estes dados tornam evidente a falta de informacao acerca da
doenca, que pode provir de uma fraca comunicagao entre os pais e o profissional de satude ou
da incompreensao das informacoes transmitidas, tal como sugerido por varios estudos (Dozier,
Aligne, & Schlabach, 2006; Levy et al., 2004; McMullen et al., 2007).

No que concerne a percecao de controlo sobre a doenca, ainda que muitos pais revelem
compreender a existéncia de comportamentos que ajudam no controlo da asma, bastantes
percecionam alguma falta de controlo sobre a mesma, o que, por vezes, tem sido associado a
uma menor adesdo as recomendacdes dos profissionais de salude (Calfee, Katz, Yelin,
Iribarren, & Eisner, 2006; Dozier et al., 2006; Leickly et al., 1998). Por outro lado, a maioria
dos pais revela uma boa percecédo de eficacia dos tratamentos, manifestando acreditar que ha
muito que se pode fazer para controlar a asma e prevenir os seus efeitos negativos. Porém,
mais de metade da amostra revelou acreditar que a asma é curavel, o que demonstra, uma
vez mais, desconhecimento da cronicidade da doenca, tal como ja tinha sido encontrado num
estudo anterior de Horky, Kleinman e Firth (2007). E possivel que estes resultados reflitam a

confianca exagerada que alguns pais depositam nos tratamentos medicamentosos,
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acreditando que sao suficientes para o controlo da doenca, descurando os restantes cuidados
aconselhados pelos profissionais de saude (Karnick et al., 2007; Leickly et al., 1998).

A maioria dos pais que participaram no estudo revelou ter a percecao de um bom nivel
de compreensao da asma, no entanto, alguns mostraram ainda se sentirem confusos com a
doenca, ndao a compreendendo de forma clara, o que expde a importancia e necessidade de
uma melhor educacao sobre a doenca, de forma a melhorar a compreensao da doenca e dos
seus sintomas e, consequentemente, permitir uma gestao da doenca e do tratamento mais
adequadas e eficazes (Bravata et al., 2009; Calfee et al., 2006; Fish et al., 2006; Mendonca &
Ferreira, 2005; Warschburger, Schwerin, Buchholz, & Petermann, 2003). Outro aspeto que
marca também esta incompreensdo da doenca é o facto de ainda muitos pais nao
percecionarem que a asma € uma doenca ciclica, ainda que a quase totalidade identifique
periodos de exacerbacao dos sintomas.

As doencas crénicas pressupdem, muitas vezes, a associacdo com emocbes negativas
como ansiedade, preocupacao, medo, raiva, entre outros (Bellin et al., 2016; Kintner, 2007;
Popa-Velea & Duma, 2006; Rhee, Wenzel, & Steeves, 2007). De facto, a fase de adaptacao ao
diagnostico é a mais associada ao surgimento de emocdées negativas, mas um estudo de Santos
(2010) mostrou que, com o passar do tempo, os pais adquirem formas mais adaptativas de
lidar com essas emocdes. Porém, a maioria dos pais neste estudo consideraram que a asma
nao tem implicacées emocionais negativas na crianca, embora demonstrem preocupacao com
a doenca. Todavia, esta preocupacdo podera integrar as responsabilidades que ja fazem parte
do papel de bons pais que, por si so, pressupde a preocupacdo e cuidado com a salde dos
filhos, podendo ter aqui existido algum enviesamento das respostas, tal como noutros estudos
semelhantes em que os pais demonstram alguma ambivaléncia de emocdes (Barroso &
Machado, 2011; Clark & Miles, 1999; Oliveira & Bastos, 2000).

Quando investigada a percecdao dos pais acerca das causas associadas a asma, as
respostas mais frequentes centraram-se principalmente na hereditariedade, seguida da
poluicido do ambiente e das alteracdoes do sistema imunitario, com muitas respostas que
indicaram ainda as alergias e o fumo de tabaco. Estas causas sao vastamente mencionadas na
literatura (Bacharier et al., 2008; Cane, Pao & McKenzie, 2001; Conn et al., 2007; Milam et
al., 2008). No entanto, verificou-se uma grande percentagem de respostas nao esclarecedoras
(i.e. pais que responderam “ndo concordo nem discordo”) e omissas, 0 que parece remeter,
mais uma vez, para alguma falta de informacao e conhecimento acerca da doenca. A
atribuicao da causa da asma a hereditariedade podera traduzir-se numa menor valorizacdo do
papel dos fatores desencadeantes ambientais no decurso da doenca e conduzir a uma
desvalorizacao da tomada de medidas de evitamento de fatores como o fumo do tabaco, o
pelo dos animais ou os acaros, que se verificou em muitos participantes.

Outro dos objetivos desta investigacao prendeu-se com a averiguacdo dos niveis de
adesao aos tratamentos da asma por parte dos participantes que, de uma forma geral, se
revelaram bastante elevados, verificando-se que os pais utilizaram quase sempre os 3 niveis

de resposta que correspondem a uma maior adesao, com a excecao de apenas 2 itens. Assim,

48

Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica e da Satde - 2017.



Avaliacdo de crencas sobre a doenca e adesdo ao tratamento por cuidadores de criancas e jovens com
asma.

podemos considerar que os pais que responderam 4, que corresponde a “por vezes”, ou
valores inferiores, admitem a nao adesao aos tratamentos, ou seja, admitem nao cumprir as
recomendacdes médicas, em algum nivel. Por exemplo, 8 pais assumem que por vezes se
esquecem de dar a medicacao aos filhos e também 8 disseram por vezes descuidar-se nas
horas da medicacao, fatores apontados como barreiras a adesao por pais também noutros
estudos (Burgess et al., 2008; Lopes et al., 2008; Modi & Quittner, 2006; Penza-Clyve,
Mansell, & McQuaid, 2004; Zhao, Furber, & Bauman, 2002). Da mesma forma, 14 pais
admitiram parar de dar medicacao aos filhos quando eles se sentem melhor, o que demonstra
claramente a incompreensao do carater cronico da doenca e da importancia da medicacao
preventiva.

O facto de se terem verificado valores de adesdo relatada pelos pais tao elevados é
largamente refutado pela literatura, que relata baixas taxas de adesao ao tratamento (Bender
& Zhang, 2008; Burgess et al., 2008; Bush & Saglani, 2010; Colland et al., 2004; Janson,
McGrath, Covington, Cheng, & Boushey, 2009; Leickly et al., 1998), e isto podera dever-se ao
desejo de corresponder as expectativas sociais, que leva os pais a responder conforme
consideram mais adequado ou acertado, ficando relutantes em admitir a nao adesao e
encobrindo aquilo que realmente acontece. A desejabilidade social €, de facto, um enorme
obstaculo a investigacdo, particularmente quando sao utilizados questionarios de
autorresposta, ainda que sejam andénimos (Dozier et al., 2006; Leickly et al., 1998; McQuaid
et al., 2005; Meijer et al., 2000; Walker et al., 2009).

Com o objetivo de explorar mais aprofundadamente as relacdes entre as crencas e a
adesdo aos tratamentos, procedeu-se a averiguacdo de correlagbes entre as dimensdes do
IPQ-R e cada um dos itens da MAT. Os resultados revelaram que quanto melhor a percecao de
identificacao da doenca e dos sintomas e quanto maior o controlo sobre a doenca percebido,
menor a frequéncia com que os pais aumentavam as doses de medicacao por iniciativa propria
durante uma fase de agravamento da asma dos filhos e, portanto, quanto mais seguros os pais
estiverem da compreensdao da doenca e do seu controlo, melhor serd a adesdao aos
tratamentos. Alguns autores propdem que a percecao de controlo da asma deriva das crencas
na eficacia da medicacdo que, por sua vez, fomenta o sentimento de melhor gestdo da
doenca e leva a uma melhor adesdo a terapéutica (Choi, Westermann, Sayles, Mancuso, &
Charlson, 2008), informacao que vem corroborar os nossos resultados. Ja Marosi e Stiesmeyer
(2001) apuraram que um pobre controlo da asma esta associado a uma fraca adesao aos
tratamentos, tal como Farber e os seus colaboradores (2003), que comprovaram que estas
variaveis estdo diretamente relacionadas.

Da mesma forma, pela analise item a item da MAT, observou-se que quanto melhor os
pais compreendem o carater cronico da doenca, menos vezes se esquecem da medicacao ou
dos horarios da mesma, o que se reflete numa melhor adesao aos tratamentos, tal como
previsto no estudo de Yoos e colaboradores (2007). Estes resultados sdao confirmados também
por um estudo de Halm e colaboradores (2006), que referem que quando existe uma percecao
da asma como uma doenca aguda episddica, nao se reconhecendo a cronicidade da mesma, as
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taxas de adesdao sdao mais baixas. J& Horky e colaboradores (2007) mostraram com o seu
estudo que pais de criancas com asma mais grave tém tendéncia a minimizar a cronicidade da
doenca e o seu impacto a longo prazo, entrando por vezes em processo de negacao, como
mecanismo de defesa. Estas estratégias, aliadas as preocupacées com os efeitos da
medicacdo, levam a que estes pais evitem os tratamentos.

Por outro lado, verificou-se que quanto maior a associacao de emocdes negativas a asma,
menos vezes os pais desistem da medicacao numa fase de agravamento da doenca, o que se
traduz igualmente numa melhor adesao, como tentativa de melhorar os sintomas e o controlo
da doenca e, assim, reduzir a carga negativa do impacto da doenca naquela familia. Sabe-se
que o relato dos sintomas é diferente de individuo para individuo e é muito influenciavel pelo
estado emocional, sendo que alguém com niveis mais elevados de emocdes negativas pode
reportar ou perceber sintomas de uma gravidade amplificada comparativamente a alguém
mais positivo, que nao vé a asma como problematica (Bender & Zhang, 2008), corroborando
entdo os resultados obtidos neste estudo.

Nesta investigacao foi também proposto o estudo das associacdes entre as crencas dos
cuidadores acerca da doenca, a sua percecdo de gravidade da doenca e os niveis de adesao
aos tratamentos. Os resultados revelaram que, na amostra em estudo, existe pouca influéncia
das crencas na percecao de gravidade da asma e na adesao aos tratamentos, verificando-se
apenas uma correlacao que indicou que quanto maior a percecao de cronicidade da doenca,
menor a adesdao aos tratamentos, facto que é refutado por alguns estudos, uma vez que,
logicamente, quanto mais os pais perceberem o carater cronico da doencga, seria de esperar
que a adesao aos tratamentos fosse maior, por existir uma melhor compreensao da
importancia e dos efeitos da medicacao e dos cuidados no controlo da doenca (Farber et al.,
2003; Halm et al., 2006; Leickly et al., 1998). Ja relativamente a associacao entre a percecao
de gravidade da asma e a adesdao aos tratamentos, nao foi verificada nenhuma relacao
estatisticamente significativa, significando que o nivel de adesdo aos tratamentos parece
independente do nivel de gravidade da asma percebido pelos pais. Contrariamente, Marosi e
Stiesmeyer (2001) afirmam que existe relacao entre a gravidade da asma e a adesao aos
tratamentos, relatando no seu estudo que a maior frequéncia de exacerbacdes esta
relacionada com um pobre controlo da doenca que, por sua vez, esta relacionado com uma
menor adesao aos tratamentos.

Tendo em conta que se sabe que a asma causa bastantes limitacdes a crianca e a familia,
tentou perceber-se se existiam relacoes entre as percecdes dos pais acerca do nivel de
limitacoes causadas no desenvolvimento da crianca e na vida familiar com a percecao de
gravidade da doenca, com as crencas acerca da mesma e com a adesao aos tratamentos.
Ainda que a literatura revele que os pais de criancas com asma mais grave tendem a
maximizar as limitacées que a doenca tem na vida da crianca (Horky et al., 2007), nao foi
verificada nenhuma relacao entre a severidade da doenca e as limitacoes percebidas pelos
pais no presente estudo. Por outro lado, os resultados mostraram a existéncia de relacoes

entre ambos os tipos de limitacdo com a percecdo de consequéncias da asma e com a adesao
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aos tratamentos. Verificou-se que quanto maior a percecao de impacto da asma, menores as
limitacoes indicadas pelos pais, no entanto, a compreensao deste impacto e da gravidade da
doenca apresentou valores baixos, o que podera explicar o facto de nao serem percebidas
muitas limitagdes. Isto significa que poucos pais identificaram consequéncias da doenca e,
por isso, nao sao identificadas tantas limitacoes, pois as dificuldades que possam ser sentidas
sao percebidas pelos pais de uma forma mais ligeira e nao como uma limitacao. Por outro
lado, os pais que tém uma melhor compreensao da doenca e percebem as consequéncias que
esta pode causar, poderao ter ja formas mais adaptativas de lidar com a asma, e entao, da
mesma forma, considerar poucas limitacoes.

Os resultados mostraram também que existe uma associacdo negativa entre a dimensao
que avalia as representacoes emocionais dos pais acerca da asma e as limitacbes que estes
identificam ao nivel do desenvolvimento e da vida familiar, ou seja, os pais que associam
mais emocdes negativas a asma indicaram percecionar menos limitacdes. Porém,
anteriormente referiu-se que a grande maioria dos pais ndo associa emocdes negativas a
doenca dos filhos, apenas revela preocupacdo com o seu estado de salde, o que torna dificil
a explicacao desta relacdao encontrada. No entanto, seria de esperar que, quanto mais
emocoes negativas sdo percecionadas como associadas a doenca, mais deveriam ser as
limitacGes que a asma coloca, uma vez que individuos com mais sentimentos negativos (e.g.
stresse, depressao, ansiedade) em relacdo a doenca tendem a enfatizar mais os sintomas de
asma e recorrer com maior frequéncia aos servicos de saude (Bender & Zhang, 2008). Por
outro lado, a adesao aos tratamentos mostrou uma correlacao positiva com ambos os tipos de
limitacdo, o que significa que os pais que percebem maiores implicacées da doenca no
desenvolvimento da crianca e na vida familiar sao os que demonstram maior adesao aos
tratamentos, possivelmente por perceberem a asma como mais grave, ou por a doenca ser,
de facto, mais grave.

Por fim, pretendia-se também investigar a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas na percecao dos pais quanto as crencas acerca da doenca, a sua gravidade e a
adesao aos tratamentos entre grupos de criancas mais novas e mais velhas, residentes em
meios urbanos e rurais, e ainda entre criancas com diferentes niveis de gravidade da asma.
Relativamente as diferencas em funcao da idade das criancas, verificou-se que a Unica que se
revelou estatisticamente significativa foi na percecao de gravidade da doenca, indicando os
resultados que é nas criancas mais novas, dos 6 aos 11 anos, que os pais percebem uma maior
gravidade da doenca. De facto, alguns autores apontam para uma maior gravidade da doenca
em criancas mais novas (Adams R. et al., 2001) e outros estudos encontraram diferencas nos
niveis de adesdo aos tratamentos, que foram mais elevados também em criancas mais novas
(McQuaid et al., 2003). Contudo, isto pode dever-se ao facto de criancas mais novas terem
mais dificuldade em transmitir os sintomas, por nao terem capacidades tao desenvolvidas que
lhes permitam compreender a doenca, como tém criancas mais velhas. Devido a falta de

clareza na transmissao dos sintomas, os pais podem perceber cada manifestacao de
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sintomatologia de asma com maior gravidade do que esta realmente tem (Barton et al., 2005;
Walker & Chen, 2010), o que poderia entao conduzir a uma maior adesao aos tratamentos.

No que concerne as diferencas entre as criancas que residem em meios urbanos e rurais,
nesta amostra verificou-se que os pais de criancas que vivem em meios rurais revelam uma
melhor identificacdo da doenca e dos seus sintomas, assim como melhor percecao da
compreensao da doenca, ao passo que os pais de criancas que vivem em meios urbanos
percecionaram uma maior controlabilidade da asma através dos tratamentos. Assim, pode
concluir-se que os pais de criancas residentes em meios rurais percecionam um melhor
conhecimento da doenca mas, contudo, ndao parecem confiar tanto nos tratamentos como
forma de controlar a doenca. Alguns autores referem nos seus estudos que familias de meios
rurais apresentaram bons niveis de conhecimento sobre a asma (Butz et al., 2005), mas estas
também demonstraram maior tolerancia aos sintomas de asma e as limitacdes que esta
doenca causa, podendo possivelmente chegar a desvalorizar a gravidade da mesma.
Contrariamente aos nossos resultados, outros estudos apontaram que pais de criancas
residentes em meios urbanos mostram alguma desconsideracao pela medicacdo, o que
constitui uma grande barreira a adesdo (Conn et al., 2007).

Finalmente, os resultados mostraram ainda que os pais de criancas que percecionam a
asma dos filhos como intermitente (a menos grave) assumem uma melhor percecao do
controlo que tém sobre a doenca do que os pais que percecionam a asma como persistente
leve, moderada ou severa, tal como corroboram varios estudos (Horner et al., 2006; Sockrider
et al., 2006; Yoos et al., 2006). Outros autores obtiveram resultados que afirmam que pais de
criancas com asma intermitente reportam uso menos frequente de medicacao, quer
preventiva, quer de alivio rapido (Adams et al., 2002), o que podera estar de acordo com as
recomendacles nestes casos de pouca gravidade. Ainda que se compreenda a menor
frequéncia de utilizacdo da medicacédo de alivio rapido em casos de asma menos grave, por as
exacerbacdes ocorrerem também com menor frequéncia, o uso da medicacdo preventiva nao

deve ser desvalorizado, pois € fundamental para manter a asma sob controlo.

4.1. Limitacées do estudo

Concluida a investigacao, podem agora apontar-se algumas barreiras e alguns fatores que
limitaram os resultados, como é o caso da amostra reduzida, que ndo deve ser entendida
como representativa da populacdo infantojuvenil com asma, até porque esta amostra foi
obtida num Unico meio pequeno e o periodo de recolha foi também pouco extenso. O método
de recolha de dados representou também uma dificuldade consideravel, sendo que a escolha
de questionarios de autorresposta traz sempre algumas desvantagens, como o facto de muitas
perguntas serem deixadas sem resposta, invalidando os instrumentos, ou a suscetibilidade a
influéncias da desejabilidade social, que leva muitos participantes a enviesar e deturpar as
suas respostas. Ainda, o facto de o protocolo de investigacao ser um pouco extenso levou a

que muitos individuos recusassem participar ou que desistissem a meio do preenchimento.
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Ao longo da recolha, percebeu-se que alguns dos instrumentos utilizados na investigacao
causavam dividas aos participantes, por terem varias questdes semelhantes ou por nao
compreenderem alguns conteldos, possivelmente devido ao baixo grau de habilitacoes
literarias de alguns participantes. Na adaptacao do instrumento IPQ-R, para ser respondido
pelos cuidadores e nao pelos doentes, algumas questoes podem ter ficado comprometidas ou
mais dificeis de compreender, e na escala MAT percebeu-se a falta de um limite temporal,
que indicasse um periodo de tempo que guiasse e auxiliasse as respostas dos participantes.
Ainda acerca da escala MAT, considera-se que este instrumento centra-se apenas na
utilizacao da medicacao e nao numa componente integrativa de todos os comportamentos e

medidas indicadas pelos profissionais de salde como parte do tratamento.

4.2. Investigacao futura

Com este estudo percebeu-se a importancia de continuar a investigar as variaveis que
podem influenciar a adesao ao tratamento da asma, fundamental para o controlo da doenca,
permitindo melhorar o bem-estar da crianca. E ainda imperativo que sejam criados e
valorizados os programas de educacao sobre as doencas cronicas, ndo s6 sobre a asma, mas de
todas as outras doencas cronicas que afetam a populacao infantil e que forcam os cuidadores
a lidar com tarefas complexas, como sao a gestdo dos tratamentos, de horarios, de consultas,
entre outros aspetos. Também os profissionais de saude que lidam com a doenca cronica
pediatrica devem aprender a transmitir melhor as informacdes acerca da doenca, dos
sintomas, dos tratamentos e de todos os cuidados que devem ser tidos com a crianca e com o
meio que a envolve, assim como devem melhorar as suas competéncias de comunicacao e
empatia com as familias, de forma a estabelecer uma boa relacdo terapéutica, que
proporcione um espaco confortavel aos pais para se expressarem com honestidade, tirarem as

suas duvidas e esclarecerem todas as suas preocupacoes.

4.3. Conclusoes

Esta investigacao pretendeu explorar as percecoes e comportamentos de pais de criancas
com asma, residentes no concelho da Covilha e arredores, que frequentam a consulta de
alergologia pediatrica do CHCB, com o intuito de compreender como esta doenca é percebida
e de que formas se lida com ela neste meio. Apesar de a amostra ser pequena € nao
representar de forma ideal a populacao infantil com asma, percebeu-se que existe ainda uma
grande percentagem de pais com um fraco conhecimento da doenca, dos sintomas que ela
causa, da importancia da medicacao e de outros cuidados que devem ser tidos para facilitar e
melhorar a qualidade de vida das criancas com asma e, consequentemente, as suas também.
De facto, verificou-se que uma parte dos participantes revela nao ter cuidados extra em casa,

como retirar superficies que provocam reacdes alérgicas aos filhos, evitar ter animais e fumar
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dentro de casa, apesar da vasta divulgacdo dos efeitos nocivos destes alergénios para a saude
dos doentes asmaticos (Bellin et al., 2016; Desai & Oppenheimer, 2011; Popa-Velea & Duma,
2006).

E também amplamente difundido que a asma causa bastantes limitacdes na vida dos
doentes e, no caso de serem criangas, também na vida dos responsaveis por essas criancas,
uma vez que é uma doenca cronica, que dura toda a vida e exige muitos cuidados, e que pode
ainda ter alguma interferéncia com o desenvolvimento da crianca (Castro & Piccinini, 2002;
Desai & Oppenheimer, 2011; Mendonca & Ferreira, 2005; Vieira & Lima, 2002). No entanto,
cerca de metade dos participantes deste estudo referiram nao sentir que a doenca cause
limitacoes na sua vida ou no desenvolvimento dos seus filhos, o que nao surpreende uma vez
que grande parte também nao perceciona que a doenca tenha consequéncias e que a maioria
dos pais considere a asma dos filhos num grau de gravidade muito baixo. Porém, apesar disto,
os resultados mostraram que aqueles pais que admitem sentir que asma cause algum
transtorno na vida familiar e que tem implicacées no desenvolvimento dos filhos sao os que
demonstram maior adesao aos tratamentos, o que indica preocupacao e esforco por diminuir
estas dificuldades percebidas e por melhorar a vida da crianca.

O principal objetivo deste estudo prendeu-se com o relacionamento das crencas acerca
da asma com os niveis de adesao aos tratamentos e, de forma geral, percebeu-se que existe
pouca influéncia entre estas duas variaveis. Apesar de se terem verificado niveis elevados de
adesdo aos tratamentos, quando feita uma analise mais aprofundada de cada item da escala
de adesao ao tratamento, os resultados mostraram pouca relacdo com as percecoes dos pais
acerca da doenca, sendo que apenas a percecao de cronicidade da asma mostrou ter alguma
influéncia na adesao, ainda que poucos participantes tenham demonstrado entender a asma
como uma doenca cronica. Porém, esta relacao veio contrariar a literatura, dado que se
esperava que houvesse maior adesdao a medicacdo por parte de pais que entendem a asma
como uma doenca cronica, que dura o resto da vida, e que necessita de tratamento continuo
(Farber et al., 2003; Halm et al., 2006; Leickly et al., 1998).

No entanto, quando explorada mais profundamente a relacdo entre as percecdes de
duracao da doenca e a adesao, percebeu-se que existe, de facto, uma relacao entre ambas,
que prevé que quanto melhor for a compreensao do carater cronico da asma, menos vezes 0s
pais se esquecem de dar a medicacdo aos filhos e de cumprir os horarios para ela
estabelecidos. Mais ainda, concluiu-se que a compreensao da doenca, dos seus sintomas e a
percecdao de controlo sobre a asma tém uma influéncia positiva nos comportamentos de
adesdao a medicacao, tal como a maior associacdo de emocdes negativas a doenca,
possivelmente porque os sentimentos de ansiedade e medo levam os pais a tomar mais
atencao e a ter mais cuidados com a medicacao da crianca, no sentido de melhorar o controlo
da asma.

Considerou-se pertinente verificar se existia influéncia do grau de severidade da doenca
na adesao aos tratamentos, contudo, nao se observaram relacdes significativas, pelo que se

conclui que a gravidade da asma nao interfere com os comportamentos de adesao nestes pais.
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Por fim, ponderou-se procurar diferencas entre grupos consoante varias caracteristicas
sociodemograficas, e os resultados permitiram-nos concluir que foi nas criancas mais novas
que se observou uma maior percentagem de casos de asma mais grave e foi nos meios rurais
que se encontrou uma melhor percecao da compreensao da doenca. Por outro lado, os pais
residentes em meios urbanos revelaram maior confianca na eficacia dos tratamentos, talvez
por possuirem melhor acesso aos servicos de saude e a informacao.

Em suma, este estudo permitiu-nos concluir que, apesar de os resultados apontarem para
a existéncia de pouca influéncia das crencas acerca da asma na adesao aos tratamentos,
existe ainda muita falta de informacao e de conhecimento real sobre a asma por parte dos
pais, das suas implicacées e do que pode ser feito para melhorar o controlo e a gestao da
doenca da crianca. HA muito trabalho por desenvolver a respeito da asma pediatrica, que
devera passar essencialmente por uma melhor transmissdo das bases do conhecimento da
doenca, da importancia do seguimento dos planos de tratamento, adaptados as
caracteristicas e contextos de cada paciente, e pela continuidade do estudo das variaveis que
tém um papel de influéncia na adaptacdo a doenca crdnica, de forma a perceber como
melhorar a adesao aos tratamentos e, assim, prolongar a vida dos doentes cronicos com a

melhor qualidade possivel em termos de saude.
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ASSUNTO: Projecto de Investigagdo n.° 25/2017 - "Avaliagio bie crengas sobre a doenga e
adesdo ao tratamento por cuidadores de criangas e jovens com asma (no ambito do

Projeto CRON/PTF 2017)".
PARA: Exmo. Sr. Presidente do Conselho de Administragdo N.° 32/GII
DE: Gabinete de Investigagio e Inovagio Data 16/03/2017

Em relagdo ao assunto em epigrafe, junto envio o pedido de autorizagdo de Rute Santos Neves, aluna de
Mestrado em Psicologia Clinica e da Satide, do Departamento de Psicologia e Educagdo da Universidade
da Beira Interior, para a realizagdo de um estudo subordinado ao tema “Avaliagdo de crengas sobre a
doenga e adesdo ao tratamento por cuidadores de criangas e jovens com asma (no &mbito do Projeto
CRON/PTF 2017)”, a realizar Departamento de Satide da Crianga e da Mulher, na Consulta de Pediatria
deste Centro Hospitalar.

Envio ainda o parecer n° 23/2017, emitido pela Comissdo de Etica.

Informo que se encontram reunidos todos os requisitos necessarios de acordo com o Regulamento e

Procedimentos do Centro de Investigag@o Clinica.

Com os melhores cumprimentos,

A Coordenadora do Gabinete de Investigagéo e Inovagao,

% pra LML(

. Rosa Saraiva)

RS/MA
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IMPRESSO
Centro
mm [l Hospitalar Consentimento livre e informado
R Cova da Beira,EPE  Cédigo: CHCB.IMP.CINVEST.18 Edigéio: 2 Reviséo: 0

Eu, Rute Santos Neves, investigadora do 22 ano do 22 ciclo em Psicologia Clinica e da Saude da Universidade da
Beira Interior, a realizar um trabalho de investiga¢do subordinado ao tema “Avaliagdo de crengas sobre a
doenga e adesdo ao tratamento por cuidadores de criangas e jovens asmaticos”, venho solicitar a sua
colaboragdo neste estudo. Informo que a sua participacdo é voluntaria, podendo desistir a qualquer momento
sem que por isso venha a ser prejudicado nos cuidados de saude prestados pelo CHCB, EPE; informo ainda que
a sua privacidade sera respeitada, todos os dados recolhidos serdo confidenciais e ndo serdo fornecidas

quaisquer compensagdes.

Objetivo do trabalho de investigagdo: avaliar as crencas dos cuidadores de criancas/jovens asmaticos

relativamente a asma e averiguar os niveis de adesdo ao tratamento.

Critérios de inclusdo: pais/cuidadores de criancas e jovens que frequentem a consulta de alergologia do CHCB,
E.P.E., com idades entre os 6 e 0s 16 anos, com diagndstico de asma, a fazer medicagdo para a mesma e cujos
cuidadores tenham um nivel de escolaridade que lhes permita compreender e responder a todos os itens dos

questionarios a aplicar.

Critérios de exclusao: todos os individuos que ndo preencham os critérios de inclusao.

Procedimentos necessarios’: esta investigacdo é orientada pela Professora Doutora Cldudia Silva e conta com
a colaboragdo do Doutor Carlos Rodrigues, diretor do Servigo de Pediatria do CHCB. Os participantes serdao
abordados a entrada ou saida da consulta de alergologia, devidamente informados acerca do estudo e, caso
haja consentimento dos mesmos, ser-lhes-a pedido que preencham alguns questionarios. Os dados recolhidos
consistirdo em breves informagdes sociodemograficas e informagdes sobre a doenga e respetivos tratamentos,
e toda essa informagdo serda apenas utilizada para fins desta investigacdo, garantindo-se sempre a

confidencialidade dos mesmos.

Risco / Beneficio da sua participacdo: a sua participagdo neste estudo ndo envolve qualquer risco para si ou

para o seu filho/sua filha, contudo, contribuird para a investigacdo e progresso cientifico na area da asma.

Duragdo da participagdo no estudo: o tempo necessario ao preenchimento dos questiondrios, que se estima

rondar os 30/40 minutos.

! Devers referir: nome do orientador; metodologia; tipo de dados que ira colher; local onde o investigador se vai encontrar com o participante, quantas
vezes e durante quanto tempo; garantia de destruicdo de gravagdes — dudio ou video — num determinado periodo de tempo e caso seja necessario a
assinatura de um novo consentimento livre informado ao longo do estudo, em que circunstancias sera obtido.
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5 Centro
mm [l Hospitalar Consentimento livre e informado
I Cova da Beira,EPE  Cddigo: CHCB.IMP.CINVEST.18 Edicéo: 2 Reviséo: 0

N2 aproximado de participantes: 60 (sessenta).

Contacto para esclarecimento de duvidas: rute.neves@ubi.pt

Consentimento Informado — Aluno / Investigador
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:
* Entregou esta informacao;
* Explicou o propdsito deste trabalho;

* Explicou e respondeu a todas as questdes e duvidas apresentadas pelo participante ou representante legal.

Nome do Aluno / Investigador (Legivel)

Assinatura do Aluno / Investigador Data

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:
* 0 Sr. (a) leu e compreendeu todas as informag&es desta informacdo, e teve tempo para as ponderar;
* Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;
* Se ndo percebeu qualquer das palavras, solicitou ao aluno/investigador uma explicacdo, tendo este
esclarecido todas as duvidas;
* Informa-se ainda:
O participante dos 6 aos 13 anos tem de ser informado verbalmente, sendo imprescindivel a assinatura dos
pais no consentimento livre e informado;
O participante dos 14 aos 16 anos assina, conjuntamente com os pais, o consentimento livre e informado;
A partir dos 16 anos assina apenas o participante;

* O Sr. (a) recebeu uma copia desta informagdo, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) Representante Legal

S S

(Assinatura do Participante ou Representante Legal) Data
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