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Resumo

O presente estudo teve como objetivo principal explorar a relagdo entre o
funcionamento emocional dos cuidadores, das criancas e adolescentes com asma e a
gravidade da doenca avaliada pelo médico e pelo cuidador, a avaliacdo do controlo da

asma e a avaliagéo da adesédo ao tratamento.

A amostra foi constituida por 118 criancas e adolescentes com asma com idades
entre 0s 4 e 0s 18 anos e os respetivos cuidadores. Foram recolhidos dados sobre a
avaliacdo médica da gravidade e do controlo da asma e sobre a avaliacdo da adesdo ao
tratamento pelos enfermeiros. Aplicaram-se ainda quatro instrumentos de autorrelato
preenchidos pelos pais: Questionario de Percecdo da Gravidade da Asma Cronica,
Inventario de Satde Mental, Escala de Regulacdo Emocional e Evitamento Experiencial
Parental e Questionario de Capacidades e de Dificuldades. Este ultimo foi igualmente
preenchido pelos participantes com uma idade igual ou superior a 12 anos. Foi ainda

preenchido um questionario sociodemogréafico.

Observaram-se relagdes significativas entre a salde mental dos pais e a avaliacdo
da adesdo ao tratamento e a percecdo parental da gravidade da asma cronica. Verificou-
se igualmente uma associacgdo significativa negativa entre a falta de controlo emocional
e a gravidade avaliada pelo médico, e uma positiva entre o evitamento das emocdes
negativas da crianca e a percecdo parental da gravidade da asma crénica. Foram ainda
encontradas associagoes significativas e positivas entre o relato parental de problemas de
internalizacdo e a percecdo parental da gravidade da asma cronica e entre o autorrelato
dos adolescentes do total de dificuldade de adaptacdo e de problemas de internalizacéo e

a avaliagdo medica da gravidade.

Considerando as limitagdes do estudo, este sublinha a importancia das relacdes
estabelecidas entre o funcionamento emocional e a asma pediatrica, realcando o papel do

psicologo no acompanhamento de situacdes de doenca cronica pediatrica.

Palavras-chave: asma pediatrica; funcionamento emocional; adesdo; controlo; gravidade



Abstract

The present study aimed to explore the relations between the emotional
functioning of caregivers, children and adolescents with asthma, and the severity of the
ilIness assessed by the physician and the caregiver, the assessment of asthma control, and

the assessment of adherence to treatment.

The sample was constituted by 118 children and adolescents with asthma aged
between 4 and 18 years old and their caregivers. Data were collected regarding the
medical evaluation of asthma severity and control, and the assessment of adherence to
treatment by nurses. Four self-report instruments completed by the parents were also
applied: Severity of Chronic Asthma, Mental Health Inventory, The Parent Emotion
Regulation Scale and Strengths and Difficulties Questionnaire. The latter was also filled

out by participants aged 12 or more. Parents also filled a sociodemographic questionnaire.

The results showed significant relations between parent’s mental health and
adherence to treatment and parental perception of the severity of chronic asthma. There
were significant negative associations between lack of emotional control and severity
assessed by the physician, as well as a positive association between avoidance of the
child’s negative emotions and parental perception of the severity of chronic asthma.
Significant positive associations were also found between the parental report of
internalization problems and the parental perception of the severity of chronic asthma and
between the self-report of the total difficulty of adaptation and problems of internalization

and the medical evaluation of severity.

Although the study had several limitations, it underlies the importance of the
relationship between the emotional functioning and pediatric asthma, highlighting the

role of the psychologist in chronic pediatric diseases.

Key-words: pediatric asthma; emotional functioning; adherence; control; severity
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Introducéo

A asma é uma doenca inflamatéria cronica do trato respiratorio e uma das mais
comuns na infancia (Creer & Bender, 1995; McQuaid & Abramson, 2009). A gestdo da
doenca implica o evitamento de alérgenos e irritantes e tratamento farmacologico
adequado (Bacharier et al., 2008). Apesar de a adesdo as diversas componentes do
tratamento seja crucial para o controlo da asma, os niveis de adesdo sdo baixos (Desai &
Oppenheimer, 2011). Os cuidadores tém um papel central no tratamento da doenca, mas
sendo este um processo bidirecional, as criancas e 0s jovens com asma tém igualmente
um papel ativo em todo este processo. Neste sentido, o funcionamento psicologico dos
cuidadores e das criangas/adolescentes parece estar relacionado com a atividade da asma
e com a gestdo adequada da doenca (Kaugars et al., 2004).

Neste sentido, o principal objetivo deste estudo foi averiguar de que forma o
funcionamento emocional do cuidador e das criancas e adolescentes com asma se
relaciona com a gravidade da asma avaliada pelo médico e pelo cuidador, com a avaliagdo
do controlo da asma e com a avaliagdo da adesdo ao tratamento.

A presente monografia estd organizada em seis partes, tendo inicio na
fundamentacdo teorica, onde ¢é apresentada a literatura relevante para a compreensao dos
conceitos abordados na investigacdo. Segue-se a definicdo dos objetivos de investigacao.
Posteriormente, é descrita a metodologia deste trabalho, onde sdo apresentadas as
caracteristicas sociodemograficas dos participantes, como também sdo descritos 0s
instrumentos de medida utilizados, os procedimentos de recolha e de anélise dos dados.
Seguidamente sdo descritos os resultados da analise estatistica e a discussd@o dos mesmos
de acordo com os objetivos e com a literatura existente. Por Gltimo sdo apresentadas as

conclus6es da presente investigacdo, incluindo as limitacGes e possiveis direcbes futuras.



1. Fundamentacdo tedrica

1.1. Asma

A asma é uma doencga inflamatdria crénica do trato respiratorio (McQuaid &
Abramson, 2009) que se caracteriza pela obstrucdo e inflamacéo das vias respiratorias e
pela hiperreatividade das vias aéreas (Creer & Bender, 1995), causando sintomas como
sibilancia, dispneia, aperto toracico e tosse (Lasley, 2007).

Segundo a Estratégia Global para a Gestdo e Prevencdo da Asma do programa
Global Initiative for Asthma, revisdo de 2016, a asma ¢ definida como “uma doenca
heterogénea, geralmente caracterizada por uma inflamacéo cronica nas vias respiratdrias.
E definida pela historia de sintomas respiratdrios tais como, dispneia, aperto toracico e
tosse, que variam ao longo do tempo e em intensidade, em conjunto com uma limitagédo
variavel do fluxo de ar expiratorio.” (Global Initiative for Asthma, 2016, p.14).

Os determinantes da asma ndo estdo inteiramente compreendidos (GINA, 2016;
World Health Organization, 2016). A investigacdo sugere a existéncia de uma
predisposicdo genética para a asma, que interage com fatores ambientais, tais como a
exposicao a alérgenos, em casa e no exterior (a exposi¢cdo na infancia esta relacionada
com uma sensibilizacdo precoce, que combinada com a exposicdo permanente a niveis
elevados de alérgenos se traduz na persisténcia da asma e na diminuicdo do
funcionamento dos pulmdes), de infecBes (as infecBes virais respiratorias sdo o
desencadeante mais frequente na infancia), da exposicdo ao fumo do tabaco e a outros
poluentes do ar, de irritantes (e.g., perfume, p6 e cloro), do exercicio fisico (desencadeia
0s sintomas de asma na maioria das criancas com a doenca), das condicdes
meteoroldgicas (temperaturas extremas e elevada humidade) e de fatores psicoldgicos
(como o stress cronico) (Bacharier et al., 2008). Assim, a etiologia da asma pode ser
explicada, provavelmente por uma interacdo complexa entre um conjunto destes fatores
(McQuaid & Walders, 2003).

A asma €, também, uma doenga crdnica intermitente, pois € uma doenca que se
manifesta em intervalos, existindo periodos assintomaticos que sao interrompidos por
exacerbacOes ou crises com sintomas ativos. As exacerbacgdes resultam, em geral, da
hiperreatividade das vias aéreas a uma variedade de estimulos, compreendendo irritantes
(e.g., fumo do tabaco), mudancas sazonais, infecdes respiratorias e a exposi¢do a outros
alérgenos (Creer & Bender, 1995; McQuaid & Abramson, 2009). De referir que os

alérgenos desencadeiam 0 aparecimento de sintomas entre individuos com
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hipersensibilidade imunolégica especifica (McQuaid & Abramson, 2009), ou seja existe
uma diferenca em quéo facilmente cada individuo reage e qual a gravidade da reagdo a
determinados alérgenos (GINA, 2016).

Durante a exacerbacdo, as dificuldades respiratdrias devem-se a contracdo dos
mausculos lisos dos brénquios, a edema no tecido bronquial e ao aumento da secre¢do do
muco. Em consequéncia da ocasido destes processos, os doentes com asma experienciam
sibilancia, dispneia, aperto toracico, tosse, ou redugdo na toleréncia a atividade fisica
(McQuaid & Abramson, 2009).

A obstrucéo das vias respiratdrias presente durante a exacerbacdo tem um caréacter
reversivel, sendo que pode ocorrer de forma espontanea ou através de tratamento e,
geralmente, sem dano para os pulmdes (Creer & Bender, 1995; McQuaid & Abramson,
2009). Mas a constante remodelacdo das vias aéreas acarreta consequéncias para 0
sistema respiratorio, uma vez que 0 nao tratamento persistente da inflamacdo das
estruturas pulmonares traduz-se na diminuicdo do funcionamento pulmonar (McQuaid &
Abramson, 2009). Assim, apesar das crises de asma poderem ser revertidas sem
tratamento, este contribui para resolvé-las de forma mais rapida, podendo reduzir o risco
de crises futuras (GINA, 2016).

Ao longo do curso da doenga verificam-se alteracBes ao nivel da fisiopatologia,
ndo se mantendo igual para cada um dos individuos diagnosticados com asma. Por outro
lado, como em cima mencionado, a fisiopatologia difere de individuo para individuo
relativamente aos desencadeantes dos sintomas, e a intensidade com que cada doente
reage aos mesmos. Desta forma, ha criancas com asma que passam por longos periodos
sem sintomas ou que através do tratamento anti-inflamatério regular se mantém
assintomaticas. Neste sentido, pode-se pensar que a doenga “desapareceu”, mas em
ambos 0s casos, quando exposta aos desencandadores apropriados, 0s sintomas de asma

podem surgir novamente (GINA, 2016).

1.1.1. Prevaléncia

A Organizacdo Mundial de Saude estima que cerca de 235 milhdes de pessoas
sofrem de asma (WHO, 2016). A asma é uma doenga cronica comum, afetando entre 1%
a 18% na populacdo dos diferentes paises (GINA, 2016), sendo um problema de saude
publica nos paises desenvolvidos, mas ndo so, ocorre independentemente do nivel de
desenvolvimento (WHO, 2016).



A asma é a doenca cronica mais comum na infancia (Creer & Bender, 1995;
WHO, 2016). Nos Estados Unidos da América, em 2001, 6,3 milhGes de criangas com
menos de 18 anos estavam diagnosticados com asma, e aproximadamente Y2 destas
criancas tinham menos de 5 anos. A asma é também a terceira causa de hospitalizacdo e
é responsavel por mais de 200,000 hospitaliza¢Bes por ano em criancas com idade inferior
a 15 anos (Lasley, 2007).

Em Portugal, segundo a Diregdo Geral de Saude, a prevaléncia média da asma
atingira mais de 11,0% da populacéo no grupo etario dos 6-7 anos, 11,8% no dos 13-14
anos e 5,2% no dos 20-44 anos, estimando-se que o numero total de doentes com asma
ativa possa ultrapassar os 600,000 (Direcdo Geral de Salde, 2012).

O estudo internacional da asma e alergias na infancia ISAAC teve como objetivo
investigar a epidemiologia da asma, da rinoconjuntivite alérgica e do eczema a nivel
mundial. A fase 111 repetiu o estudo realizado na fase | ap6s um intervalo de 5 a 10 anos,
procurando descrever e examinar a tendéncia ao longo do tempo da prevaléncia destas
doencas em criangas nas faixas etarias dos 6-7 anos e dos 13-14 anos. Os resultados
mostram um aumento ligeiro da percentagem de criancas com pieira no grupo dos 6-7
anos (de 11,1% para os 11,6%). No grupo dos 13-14 anos também se verificou um
aumento ligeiro da prevaléncia de pieira (de 13,2% para 13,7%). Em ambos 0s grupos
verificou-se um aumento na percentagem de criangas que referem ter tido alguma vez
asma. De mencionar que existem diferencas ao nivel da distribuicdo mundial (Pearce et
al., 2007).

Relativamente aos resultados de Portugal, no grupo dos 6-7 anos verifica-se um
aumento ténue na percentagem de criangas com pieira. Por outro lado regista-se uma
diminuicdo ligeira na percentagem de criancgas que ja teve alguma vez asma (com valores
entre 4,9% e 14,2%). No grupo dos 13-14 anos verifica-se um aumento na percentagem
de criangas que ja teve alguma vez asma (0s valores variam entre 0s 12,4% e 0s 15,6%)
e um aumento leve na prevaléncia de criangas com sibilancia ou pieira (Pearce et al.,
2007).

1.1.2. Classificacdo médica da asma

A classificacdo da asma, em termos médicos, tem em conta trés critérios, o grau
de gravidade, o degrau terapéutico e o grau de controlo (GINA, 2016; NIH, 2007). A
gravidade da asma remete para a intensidade intrinseca do processo da doenca e é medida

com base na frequéncia e intensidade dos sintomas diurnos e noturnos, nas limitacoes



funcionais experimentadas pelo paciente, na necessidade de medicacdo de alivio rapido,
na funcdo pulmonar (que permite quantificar o grau de obstrugdo das vias respiratorias)
e no risco de ocorréncia de uma exacerbacdo (Tabela 1). Desta forma, a asma pode ser
classificada como intermitente, persistente ligeira, persistente moderada e persistente
grave (NIH, 2007). A gravidade da asma ¢ medida mais facil e diretamente antes de o
paciente iniciar o tratamento a longo prazo. Quando o controlo é alcangado, a gravidade
pode ser medida atraves do degrau terapéutico, ou seja a quantidade de medicagdo
necessaria para manter o controlo (NIH, 2007).

Tabela 1
Classificacdo por graus de gravidade segundo NIH (adaptado de NIH, 2007)

Graus de Gravidade da Asma

] Persistente Persistente Persistente
o Intermitente L.
Caracteristicas Ligeira Moderada Grave
> 2X semana
Sintomas diurnos <2x semana (mas ndo Diariamente Ao longo do dia

diariamente)

>1x semana

Sintomas . . N Frequentemente
<2x més 3-4X més (mas ndo todas
noturnos/despertares . (7x semana)
as noites)
Necessidade de >2X semana -

o L N . Vérias vezes por
medicacédo de alivio <2x semana (mas ndo Diariamente dia
rapido diariamente)

LimitacGes de Limitacdo Alguma Extremamente
L Nenhuma L RN -
atividades diarias ligeira limitacdo limitada
Funcdo respiratoria
normal entre
Funcéo pulmonar (PEF N
exacerbacoes. >80 60% - 80% <60%
ou FEV1Y) ¢ 0o °
>80%
Exacerbagdes 0-1x ano > 2x ano*

*Considerar a gravidade e o intervalo de tempo desde da Gltima exacerbag&o; a frequéncia e a gravidade podem variar ao longo do
tempo para os pacientes em qualquer grau de gravidade; o risco anual relativo de exacerbacdes pode estar relacionado com o FEV1.

O degrau terapéutico refere-se ao tratamento prescrito ao paciente e € determinado
com base no grau de gravidade da asma. Foram definidos quatro degraus de tratamento,
sendo que o degrau 1 corresponde ao grau de gravidade intermitente, o degrau 2 ao grau
de gravidade persistente ligeira, o degrau 3 ao grau de gravidade persistente moderada e
0 degrau 4 ao grau de gravidade persistente grave. A quantidade de medicacéo prescrita

ao paciente e a frequéncia com que este a toma aumenta a medida que a gravidade da

'PEF: peak expiratory flow; FEV1: forced expiratory volume in one second



doenga aumenta. O tratamento farmacoldgico € ajustado (aumenta ou diminui) com base
no nivel de controlo da asma (NIH, 2007).

O controlo da asma é um indice global do estado clinico do paciente e permite
saber 0 grau em que as manifestacbes da asma sdao minimizadas pela intervencgéo
terapéutica e os objetivos desta sdo alcancados. A avaliacdo do controlo da asma inclui a
frequéncia dos sintomas diurnos e noturnos, a presenca de limitagdes de atividade devidas
a asma, a necessidade de medicacdo de alivio rapido, o grau de obstrucdo das vias
respiratorias (funcdo pulmonar) e o risco de ocorréncia de uma exacerbacao (Tabela 2)
(GINA, 2006; NIH, 2007).

Tabela 2

Classificagao por niveis de controlo segundo GINA (adaptado de GINA, 2006)
Niveis de Controlo da Asma

Caracteristicas Controlada (todasas  Parcialmente Né&o Controlada
seguintes) Controlada (qualquer
medida)
Sintomas diurnos Nenhum >2 vezes/semana

(<2 vezes/semana)

LimitacOes de atividades ~ Nenhum Qualquer
Sintomas Nenhum Qualquer >3 caracteristicas da
noturnos/despertares parcialmente
Necessidade de Nenhum >2 vezes/semana

L L controlada presentes
medicacéo de alivio (X2 vezes/semana)
rapido - em qualquer semana
Funcdo pulmonar (PEF Normal <80% do melhor valor
ou FEV1)* pessoal (se conhecido)
Exacerbacdes Nenhuma >1x por ano** 1 em qualquer semana #

*A fungéo pulmonar ndo é um teste fidedigno para criangas com 5 anos e mais novas.
**Qualquer exacerbacéo exige revisdo do tratamento de manutencgao para assegurar que é o adequado.

+ Por definigdo, uma exacerbago em qualquer semana torna-a uma semana com asma ndo controlada.

1.1.3. Gestdo da asma

Segundo a Estratégia Global para a Gestdo e Prevencdo da Asma do programa
GINA, revisédo de 2016, os objetivos a longo prazo da gestdo da asma sdo: alcancar um
bom controlo dos sintomas, minimizar o risco futuro de exacerbacdes, os efeitos
secundarios do tratamento e fixar a limitacdo do fluxo aéreo. Para que a gestdo da asma
seja eficaz, € necessario que o individuo (ou os pais/cuidadores) colabore com o0s
profissionais de satde, haja uma boa comunicacdo médico-paciente, ter em consideracédo

a literacia em matéria de satde do paciente (ou dos pais/cuidadores), uma avaliacdo



continua do ajustamento do tratamento ao doente e, para cada paciente, é essencial ter em
conta as suas caracteristicas, a fisiopatologia da sua doenca, assim como 0s objetivos que
este tem quanto & asma e ao seu tratamento, as suas preferéncias e questdes praticas (e.g.,
adesdo, custo para o paciente, etc.) (GINA, 2016).

A gestdo da asma, segundo as conclusdes do programa Practall (Bacharier et al.,
2008), envolve um plano de tratamento que inclui o evitamento de alérgenos e irritantes
desencadeadores da asma (quando possivel), o tratamento farmacologico adequado e
programas de educacdo sobre a asma para pacientes, pais e cuidadores.

Relativamente as medidas de controlo ambiental, estas fundamentam-se no
pressuposto de que a exposi¢cdo a alérgenos e irritantes leva a sensibilizacdo do paciente,
ao aparecimento de sintomas de asma, e também incita a inflamacdo dos brénquios
(Bacharier et al., 2008). A adocdo destas medidas, por um lado, promove a reducéo da
sensibilizacdo e, por outro lado, ao reduzir substancialmente a exposicdo a alérgenos e a
irritantes em doentes que ja sdo sensiveis, pode reduzir a inflamacdo, os sintomas e a
necessidade de medicagdo (Bacharier et al., 2008; National Institutes of Health, 2007).
Em ambos os casos, é importante que o paciente saiba 0 que desencadeia a sua asma
(GINA, 2016), sendo que os alérgenos mais comuns sdo 0s animais domesticos, 0s acaros
do pé, bolores, os alérgenos alimentares, entre outros (Bacharier et al., 2008). Destacam-
se, como estratégias de controlo ambiental para reduzir a exposicdo a alérgenos e
irritantes, a limpeza e higiene do quarto do paciente (e.qg., retirar tapetes, reducéo do pé e
da humidade do ar), retirar animais domésticos de casa, evitamento do fumo do tabaco.
De realcar que o evitamento de alérgenos exteriores, como os pélenes, pode ser dificil de
alcancar (Bacharier et al., 2008).

Quanto ao tratamento farmacoldgico, este tem como principal objetivo o controlo
dos sintomas e a prevencdo da ocorréncia de exacerbacGes. Deve ser administrado
progressivamente, de acordo com a persisténcia, a gravidade e/ou a frequéncia dos
sintomas e tendo em conta a fisiopatologia da asma (Bacharier et al., 2008). A medicacéo
para a asma e classificada em duas classes gerais: a medicagdo de controlo a longo prazo
e a medicacdo de alivio rapido (NIH, 2007). Os primeiros sdo utilizados diariamente para
alcancar e manter o controlo da asma persistente. Atenuam a inflamagdo subjacente
caracteristica da asma, controlam os sintomas e reduzem riscos futuros, como
exacerbacOes e a diminuicdo da funcdo pulmonar (GINA, 2016; NIH, 2007). Os
medicamentos de alivio rapido sdo usados para tratar sintomas agudos e exacerbaces, e

também sdo recomendados para a prevencao a curto prazo da broncoconstrigdo induzida
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pelo exercicio (GINA, 2016; NIH, 2007). A reducédo e, idealmente, a eliminacdo da
necessidade de tratamento de alivio rapido é um objetivo importante na gestdo da asma
(GINA, 2016).

No que diz respeito a educacdo, esta € uma componente importante na gestao
eficaz da asma, sendo alcancada através da parceria entre o paciente (ou 0s
pais/cuidadores) e os profissionais de saude (GINA, 2016). A investigacdo sugere que 0S
programas de educacédo para a autogestdo contribuem para uma melhoria dos resultados
dos pacientes (e.g., reducdo das visitas a urgéncia, das hospitalizacbes, como uma
melhoria do estado de saude e da qualidade de vida) (Bacharier et al., 2008; NIH, 2007).
Os programas de educacdo tém como objetivo aumentar o conhecimento sobre a doenca,
dissipar receios face a medicacao, melhorar a comunicacéo entre a crianga, os cuidadores
e os profissionais de satde (Bacharier et al., 2008). E importante que esta componente
educacional seja integrada em todos os aspetos do tratamento da asma: iniciar-se no
momento do diagnostico e prolongar-se ao longo do acompanhamento do doente,
envolver todos os profissionais de saude e incluir os temas principais (e.g., informacéo
sobre a doenca e a medicacédo, a técnica inalatoria, monitorizacdo do controlo, reconhecer
e lidar com o agravamento dos sintomas de asma, quando recorrer a ajuda médica,
medidas de controlo da exposi¢do ambiental). Estes temas devem ser introduzidos pelo
médico e reforcados por todos os profissionais de satde nos diversos locais em que
interagem com 0s pacientes com asma (e.g., hospitais, farmécias, escolas) (NIH, 2007).

O tratamento da asma deve, idealmente, incluir um plano de acdo individual
escrito, que fornece instrucdes para a gestdo diaria da doenca (e.g., informacédo sobre a
medicac¢do a longo prazo, as medidas de controlo ambiental), sobre como agir quando ha
um agravamento dos sintomas de asma ou perante uma exacerbacao, e que descreva como
e quando recorrer aos cuidados de saude (GINA, 2016; NIH, 2007).

1.2. Adesao ao tratamento

A néo-adesdo as recomendagfes médicas constitui um problema importante no
tratamento da asma pedidtrica. Neste caso, a adesdo, ou seja a “medida em que o
comportamento de uma pessoa corresponde as recomendagfes acordadas com 0s
prestadores de cuidados de satde” (Sabete, 2003, citado por Morton, Everard & Elphick,
2014, p.949) consiste na administracdo da medicagdo e no evitamento da exposicdo a
alérgenos. A implementacdo do plano de tratamento estd dependente da iniciativa dos

pais ou dos cuidadores da crianga com asma (McQuaid, Kopel, Klein & Fritz, 2003).



Segundo Klok, Kaptein e Brand (2015), a ndo-adeséo divide-se em trés categorias,
a ndo intencional, motivada pela incompreensdo dos concelhos médicos por parte dos
pacientes e dos seus cuidadores. A ndo-planeada, que esta relacionada com fatores
contextuais que impedem a adeséo, por exemplo o horario laboral dos pais, problemas
financeiros ou falta de motivacéo. E a intencional, que se refere aos pacientes e pais que
deliberadamente escolheram ndo seguir as recomendacdes dos profissionais de salde;
esta opcgdo reflete, por exemplo o conhecimento e as crengas sobre a doenca e a
medicacdo.

A adesdo aos diversos componentes do tratamento é crucial para o controlo da
asma. Sabe-se que a medicagéo preventiva reduz significativamente os sintomas de asma
e o risco de exacerbac@es, no entanto muitas criangas apresentam-se sintomaticas mesmo
quando lhes sdo prescritos corticosteroides inalados. A ndo-adesdo a medicagdo
preventiva numa base diaria limita o seu efeito (Klok et al., 2015). Apesar da eficacia do
tratamento em reduzir a morbilidade e a mortalidade, a adesdo a medicagdo na asma é
baixa (Desai & Oppenheimer, 2011). A investigacdo revela niveis de adesdo baixos,
sendo que os valores variam muito nos diferentes estudos, com percentagens entre 30%
e 70%, e em média abaixo dos 50% (Burgess, Sly & Devadason, 2011; Desai &
Oppenheimer, 2011; Klok et al., 2015; Modi & Quittner, 2006; Morton et al., 2014).

De realgar que estes valores podem ter sido sobrestimados e ndo corresponderem
a “verdadeira” taxa de adesdo da populagéo geral, dado que a maioria dos pacientes que
ndo adere ndo participa em estudos (Burgess et al., 2011) e o facto de os participantes
saberem que estdo a ser observados leva a que aumentem o uso da medicacdo. Nos
estudos em que a taxa de adesdo € recolhida durante um periodo mais longo, esta diminui
com o decorrer do tempo e ¢ mais provavel que represente a adesdo “real” (Desai &

Oppenheimer, 2011; Morton et al., 2014).

1.2.1. Consequéncias da ndo-adesdo ao tratamento

Os corticosteroides inalados séo um elemento fundamental para a gestdo adequada
da asma. A medicacdo preventiva permite melhorar a fungdo pulmonar, diminuir os
sintomas e reduzir a necessidade de medicacdo de alivio répido, mas a eficacia do
tratamento depende do uso regular da medicacdo preventiva (Desai & Oppenheimer,
2011; Morton et al., 2014). A investigacéo realizada com a populacéo adulta demonstra
que a adeséo aos corticosteroides inalados necessita ser superior a 75% para que haja uma

reducdo significativa da probabilidade de ocorréncia de uma exacerbagdo (Morton et al.,



2014). A adesdo ao tratamento na asma pediatrica &, em média 50%, sendo assim inferior
a necessaria para se atingir o controlo dos sintomas. Neste sentido, a ndo-adesdo conduz
a um baixo controlo da asma, estando associada ao aumento da probabilidade de
ocorréncia de exacerbac6es agudas e graves. Os individuos que ndo seguem o plano de
tratamento (que tomam menos de 75% da medicacdo prescrita) relatam aumento de
episodios de falta de ar, controlo diminuto dos sintomas e o uso de medicagao de alivio
rapido (Bender, Rankin, Tran & Wamboldt, 2008).

Apesar da presenca destes sintomas, os individuos tendem a percecionar a sua
asma como controlada (Desai & Oppenheimer, 2011). O néo controlo dos sintomas pode
levar a diminuigcdo da qualidade de vida da crianca e da sua familia, como resultado, a
crianga pode experienciar limitacdes ao nivel das suas capacidades: para brincar, para
aprender e mesmo para dormir. Também aumenta a utilizacdo do sistema de cuidados de
salde (e.g., idas as urgéncias; internamentos), que se traduz em custos elevados para a
salde. Existem, igualmente custos indiretos relacionados com faltar a escola e ao trabalho
(Desai & Oppenheimer, 2011; Morton et al., 2014).

1.2.2. Barreiras a adesao ao tratamento

Qualquer crianga com asma enfrenta um conjunto Unico de barreiras a adesdo ao
tratamento, mas ao longo do seu desenvolvimento vao surgindo barreiras comuns que
podem ser sistematizadas (Desai & Oppenheimer, 2011).

As criancas em idade pré-escolar estdo dependentes dos outros para a
administracdo da medicacdo. Nesta idade, as competéncias de identificacdo precoce dos
sintomas e de comunicacdo da crianga sdo limitadas, apresentando dificuldades em
transmitir atempadamente os sintomas aos cuidadores. Assim, estdo sujeitos a percecao
dos cuidadores sobre a gravidade dos sintomas. Além disso, neste periodo a gestdo da
doenca € dificil, os tratamentos sdo morosos e requerem um nebulizador (dificil de
transportar e que necessita de limpeza frequente). Esta gestdo sera particularmente
complexa para familias monoparentais, com varios filhos ou com horarios
desorganizados. Estes desafios podem conduzir a diminuicdo da adesdo ao plano de
tratamento ou ao uso incorreto da medicacdo, diminuindo a sua eficacia (Desai &
Oppenheimer, 2011).

A medida que as criancas v&o crescendo, assumem maior responsabilidade sobre
a gestdo do tratamento, mas continuam muito dependentes dos cuidadores e influenciados

pelas circunstancias do contexto familiar. Em familias onde néo existem rotinas diérias,



com horarios desorganizados, varios filhos, em que ambos os pais trabalhnam ou em
familias monoparentais é um desafio ainda maior a implementacdo do plano de
tratamento. Por exemplo, Desai e Oppenheimer (2011) verificaram que o facto de as
criancas nao tomarem as doses diarias prescritas esta relacionado com o esquecimento
por parte dos pais. Também Bartlett et al. (2004) averiguaram que 0s sintomas de
depressdo materna estdo associados com a ndo-adesdo e ao ndo controlo da asma nas
criancas. Assim, a adesdo a terapia preventiva diaria pode diminuir, principalmente se 0s
sintomas estao controlados (Desai & Oppenheimer, 2011).

As criancas em idade escolar referem como barreiras a adeséo as dificuldades em
administrar a medicagdo, medo dos efeitos secundéarios e de se tornarem dependentes, o
medo de serem estigmatizados (ndo se sentirem normais no contexto escolar) e dividir a
responsabilidade pelo tratamento com os pais (Bender & Bender, 2005).

A adolescéncia € o periodo em que o0s jovens reclamam a sua independéncia e
assumem maior responsabilidade pela gestdo da asma. A adesdo continua a ser
influenciada por fatores familiares, mas nesta faixa etéria surgem outros fatores, como as
crencas de saude do proprio, a capacidade de organizacdo e o comportamento de
autorregulacdo que contribuem para a implementacdo do plano de tratamento (Desai &
Oppenheimer, 2011).

Os comportamentos de risco e 0s sintomas depressivos Sd0 comuns na
adolescéncia, contudo a sua frequéncia € maior nos adolescentes com asma. Segundo
Bender (2007), os adolescentes com asma tendem a fumar, consumir cocaina e apresentar
sintomas depressivos com maior frequéncia do que o0s seus pares sem asma; de salientar
que o uso abusivo de substancias aumenta com a presenca de sintomatologia depressiva.
Estes resultados sugerem que a depressdo estd associada ao aumento da probabilidade de
comportamentos de risco, e, assim 0s adolescentes com asma estdo mais propensos a
envolver-se em comportamentos de risco para a saude (e.g., parar a medicacdo). Estes
fatores comprometem a gestdo da doenca, visto que ha um aumento da ndo-adeséo ao
tratamento e o ndo controlo da asma (Bender, 2006). Neste sentido, a investigagdo tem
verificado que a taxa de adesdo ao tratamento é inferior na adolescéncia em comparagao
com criangas em idade escolar (Chan et al., 2016; Klok et al., 2015).

Os adolescentes referem como barreiras a adesédo o medo dos efeitos secundarios,
os horarios preenchidos, passar noites fora de casa e o sabor desagradavel dos

corticosteroides inalados (Naimi et al., 2009).
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1.2.2.1. Barreiras parentais a adesdo ao tratamento

A gestdo quotidiana da doenca é uma tarefa familiar, em que os pais tém um papel
central (Barlow & Ellard, 2004).

Para que sejam cumpridas as recomendacfes dos profissionais de saude, é
essencial que os cuidadores aceitem o diagndstico de asma e que concordem com 0 uUSO
regular de corticosteroides inalados (Morton et al., 2014). Estes fatores séo fortemente
determinados pelas crencas parentais sobre a doenca e a medicacao. Apos considerarem
0s riscos e 0s beneficios do tratamento, os pais fazem uma escolha, por exemplo se
considerarem a asma como uma doenga episodica ndo verdo necessidade na toma da
medicacdo preventiva; em contraste, se a considerarem como uma doenga cronica
provavelmente percecionam a necessidade de a tomar de forma regular. Ja as
preocupacOes parentais relativamente aos efeitos da medica¢do conduzem a nao-adesdo
a terapéutica ou a diminuigdo das doses (Desai & Oppenheimer, 2011; Klok et al., 2015).
Por exemplo, a investigacdo sugere que o receio dos efeitos secundarios dos
corticosteroides inalados € um dos argumentos explicitados pelos cuidadores para ndo
aderirem a medicacdo preventiva (Armstrong, Duncan, Stokes & Pereira, 2014; Santer,
Ring, Yardley, Geraghty & Wyke, 2014). Também no que concerne 0s corticosteroides
inalados, estes ndo apresentam beneficios imediatos, sendo que os cuidadores podem
perceciona-los como tendo pouco ou nenhum efeito e diminuir a sua utilizagdo (Van
Dellen et al., 2008; Morton et al., 2014).

Ainda, a discrepancia entre as recomendacdes dadas pelo médico e aquilo que €
compreendido pelos pais (e.g., ndo tem conhecimento da prescri¢do de determinado
tratamento), fatores relacionados com o tratamento (e.g., a complexidade e os custos do
tratamento) e fatores familiares (e.g., a falta de estrutura no ambiente familiar coloca
dificuldades na integracdo do tratamento na rotina diaria; esquecimento da toma das doses
diarias) contribuem para a ndo-adesdo ao tratamento (Desai & Oppenheimer, 2011; Klok
et al., 2015; Modi & Quittner, 2006).

1.2.3. Modelos de adeséo ao tratamento

O comportamento de (ndo) adesdo € um processo multidimensional e dinamico
(De Civita & Dobkin, 2004), que ¢ influenciado por diversos fatores que interagem entre
si (Klok et al., 2015), como a autoeficacia, a motivacdo (Drotar & Bonner, 2009; Klok,
Lubbers, Kaptein & Brand, 2014) ou a relagdo entre o(s) paciente/cuidadores e 0s
profissionais de saude (Martin, Williams, Haskard & DiMatteo, 2005).
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Desta forma, os modelos de adesdo fornecem uma moldura tedrica para
conceptualizar a adesdo ao tratamento na asma pediatrica (Burgess el at., 2011). O modelo
de crencas de saude (Rosenstock, 1966) é frequentemente citado na literatura,
argumentando que a adesdo € determinada por um conjunto de crencas centrais
relacionadas com a doenca. Concretamente, a percecdo do individuo sobre a
suscetibilidade a doenca (crencas acerca da probabilidade de contrair a doenca ou de ficar
pior se ndo aderir ao tratamento), a gravidade da doenca (crengas sobre as consequéncias
associadas a doenga ou a ndo-adesao ao tratamento), assim como o balanco entre os custos
envolvidos na realizacdo do tratamento e os beneficios percebidos do tratamento e os
obstaculos percebidos, as crencas sobre as contingéncias externas ou internas que
dificultam/impedem a acdo. O modelo também teoriza que as pistas para a a¢do, sinais
externos ou internos que chamam o individuo a atencdo e o predispde para acdo (e.g., um
anuncio; o sintoma de falta de ar), a motivacao de saude, a disposicdo do individuo para
se preocupar com questdes de saude e a autoeficacia (crengas sobre a competéncia para
executar o comportamento) contribuem para predizer a probabilidade do comportamento
de adesdo ocorrer (Burgess el at., 2011; Ogden, 2004).

O comportamento de adesdo esta relacionado com as crencas, as competéncias, a
motivacdo para a mudanga e autoeficicia do individuo. Mas sendo a doenca cronica uma
fonte de stress, ndo s6 para a crianga mas também para a familia, é essencial, segundo o
modelo ecoldgico (Bronfenbrenner, 1979), considerar os fatores contextuais. Assim, a
interacdo bidirecional entre diversos contextos (e.g., o familiar, o apoio social, o sistema
de saude e o educativo) que influenciam o desenvolvimento da crianga podem contribuir
para a compreensdo da adesdo ao tratamento na asma pediatrica (Burgess el at., 2011;
Kazak, 1989).

1.3. O papel parental na adeséo ao tratamento

A gestdo eficaz da asma resulta de interacdes maltiplas e complexas entre 0s
membros da familia e outros cuidadores. O comportamento dos pais € um ingrediente
essencial no que se refere a prestagdo de cuidados de saude infantis, pois o paciente
pediatrico carece do apoio familiar para seguir as recomendac6es meédicas (e.g., ir buscar
0os medicamentos a farmacia; deixar de fumar em casa), 0 que consequentemente
influencia a adeséo ao tratamento. (Fiese & Everhart, 2006; McQuaid & Abramson,
2009).
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Cuidar de uma crianca com asma é um desafio para as familias e exige um
investimento em varios aspetos. O primeiro é econémico, as familias devem gerir os seus
recursos financeiros de forma a conseguir assegurar o tratamento prescrito. Por outro
lado, as familias precisam de estruturar as suas rotinas com o proposito de satisfazer as
necessidades exigidas pelo tratamento diario da crianca. Para além disto, o clima
emocional das familias (que é diferente de familia para familia) influencia a capacidade
de resolucdo de problemas, fundamental para a gestdo eficaz da doenca. Portanto, a
estrutura e o funcionamento familiar podem afetar os comportamentos de gestdo da asma,
especialmente aqueles relacionados com a adesao ao tratamento (Fiese & Everhart, 2006;
Kaugars, Klinnert & Bender, 2004).

1.3.1. Asaude mental dos pais e a adesdo ao tratamento

O funcionamento psicologico dos cuidadores constitui um importante
determinante do funcionamento da crianga. A depressdao materna influencia de forma
negativa o comportamento e o desenvolvimento da crianga, sendo que esta associada a
resultados adversos ao nivel do desenvolvimento cognitivo, da linguagem e a problemas
de comportamento (Pak & Allen, 2012). Assim, a saiude mental dos cuidadores tem
implicacdes na saude e no bem-estar da crianca. As mées que apresentam sintomas de
depressdo poderdo envolver-se em determinados comportamentos, que direta ou
indiretamente afetam a salde dos filhos. Por exemplo, Pak e Allen (2012) verificaram
que as criancas cujas maes sofrem de depressao utilizam de forma irregular os servicos
de salde, deslocam-se com maior frequéncia ao servico de urgéncia e faltam mais vezes
as consultas. Além disso, a depressdo materna esta associada a diminuicao dos cuidados
preventivos (e.g., vacinacdo) e a modificacdo das praticas de seguranca infantis (e.g.,
menor probabilidade de administrar vitaminas, de colocar a crianca na cadeirinha)
(Leiferman, 2002; Pak & Allen, 2012).

A presenca de sintomatologia psiquiatrica € comum nos cuidadores da crianca
com asma. Neste sentido, a investigacao revela a existéncia de uma associacao entre o
funcionamento psicoldgico dos cuidadores e o controlo da doenca, sendo que quando este
é deficitario acarreta consequéncias desfavoraveis para o paciente (Brown et al., 2008;
Kaugars et al., 2004). Por exemplo, Weil e colaboradores (1999) verificaram que a satde
mental dos cuidadores estava fortemente associada com a morbilidade da asma, bem
como que as criangas cujos pais relatavam problemas de satde mental clinicamente

significativos tinham uma maior suscetibilidade de ser hospitalizadas. Do mesmo modo,
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Brown e colaboradores (2006) constataram que a sintomatologia depressiva dos
cuidadores estava associada com um maior nimero de hospitalizagdes. As mdes de
criangas com asma (que vivem em centros urbanos) com niveis elevados de sintomas
depressivos tém mais probabilidade (30%) de relatar terem levado os seus filhos ao
servico de urgéncia (Bartlett et al., 2001). Num estudo de Wood e colaboradores (2002),
as criangas de pais com uma satude mental deficitaria exibiram mais sintomas de asma,
exacerbacdes, como também uma maior utilizagdo dos cuidados de salde e um maior
numero de consultas de urgéncia.

A relacéo entre a saide mental dos pais e o controlo da asma pediatrica pode ser
explicada através dos comportamentos de gestdo da asma. Os cuidadores da crianga com
asma sao responsaveis pela gestdo da doenga, o que implica a realizagcdo de um conjunto
de comportamentos e esta dependente das competéncias parentais para que seja alcancado
o controlo da doenca. A gestdo eficaz da asma exige muito tempo e pode ser considerada
stressante para o cuidador saudavel, pelo que, para pais com uma satde mental deficitaria
a sua concretizacao pode tornar-se ainda mais dificil (Celano, 2006; Kaugars et al., 2004;
Perry, 2008).

A psicopatologia parental pode dificultar a capacidade dos pais em executar 0s
comportamentos necessarios para gerir de forma eficaz a asma da crianga, concretamente
0s comportamentos de adeséo, o que por sua vez tém implicagdes no controlo da doenca
(Kaugars et al., 2004). Bauman e colaboradores (2002) num estudo sobre o efeito da
adesdo na morbilidade da asma em criancas dos centros urbanos, onde utilizaram duas
medidas de adesdo, a admitted nonadherence (0 nimero de vezes que os cuidadores
admitiram ndo aderir as componentes do tratamento) e risk of nonadherence (as
caracteristicas do tratamento, do cuidador e da crianca associadas a ndo-adesdo),
verificaram que quanto pior era a saude mental dos cuidadores, mais estes admitiam nédo
aderir as diferentes componentes do tratamento. Por outro lado, os cuidadores com
problemas significativos de saude mental tinham maior probabilidade de mencionar
caracteristicas do tratamento, do préprio ou da crianga que os colocava em risco de ndo
aderir. Da mesma maneira, Bartlett e colaboradores (2004) tinham como objetivo
compreender o impacto da depressao materna na gestdo da asma em criangas dos centros
urbanos. Constataram que as mées com niveis elevados de sintomas depressivos
relatavam usar de forma incorreta os inaladores, ter mais dificuldades em administrar a

medicacdo e ndo compreender 0 seu proposito, sentir-se incapazes de fazer face a um
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episddio agudo de asma e tém uma maior probabilidade de se esquecerem da toma da
medicacdo.

A salde mental dos pais de uma crianga com asma é um fator que pode contribuir
para acentuar a morbilidade da asma. E possivel que os comportamentos de gest&o da
asma difiram entre os cuidadores saudaveis e aqueles com psicopatologia. As dificuldades
apresentadas pelos pais com problemas de saide mental em gerir a doenca, contribuem
para 0 aumento das consequéncias negativas no controlo da asma, principalmente através

da ndo-adesao ao tratamento (Bartlett et al., 2001; Celano, 2006; Kaugars et al., 2004).

1.3.2. A regulacdo emocional parental e a adeséo ao tratamento

O cuidador é o principal responsavel pela gestdo da asma pediatrica. De forma a
ser bem-sucedido nesta tarefa é essencial que tenha a capacidade de modificar o seu
préprio comportamento em funcdo dos objetivos de gestdo da doenca, recorrendo a
processos de autorregulagdo (Sanders & Mazzucchelli, 2013). A autorregulacdo diz
respeito a um processo sistematico do comportamento humano, no qual o individuo
define objetivos e dirige 0 seu comportamento no sentido de os alcancar (Maes & Karoly,
2005). A autorregulacao parental envolve cinco elementos chave: a autossuficiéncia, 0s
pais devem conseguir resolver os problemas que decorrem do exercicio da parentalidade
de forma independente. A autoeficcia parental remete para as crengas dos pais sobre as
suas competéncias para superar problemas especificos da parentalidade. O autocontrolo
diz respeito a utilizacdo pelos pais das suas capacidades para modificar as praticas
parentais, tornando-se autossuficientes. A agéncia pessoal, 0s pais assumem-se como
responsaveis pela mudanca, ou seja, atribuem-na aos seus esforcos e aos da crianga e néo,
por exemplo a fatores incontrolaveis. E a resolucdo de problemas, que passa pela
definicdo dos problemas, formulacdo de opg¢des, desenvolvimento de planos de acéo,
execucdo e revisao dos mesmos conforme necessario (Sanders, 2008). Segundo Sanders
& Mazzucchelli (2013), os processos autorregulatorios parentais ocorrem em cinco
etapas, que incluem a determinacdo dos objetivos parentais, a automonitorizacdo do
comportamento parental e da crianga, a selecdo de estratégias de mudanca
(implementacéo e adaptacdo do plano de parentalidade), a autoavaliagdo (com base nos
objetivos definidos) e, por fim, o autorreforgo.

Relativamente a gestéo eficaz da asma pediatrica, o cuidador deve seguir um plano
de acéo detalhado, levando a cabo um conjunto complexo de tarefas, como monitorizar e

gerir os sintomas, gerir a medicagdo, comunicar eficazmente com os profissionais de

15



salide e prestar apoio emocional a crianca em resposta aos stressores relacionados com o
desenvolvimento e com a doenca (Klok et al., 2015; Murdock, Adams, Pears & Ellis,
2012), as quais implicam a tomada de decisdes constantes. Perante as exigéncias extras
que gerir a doenca coloca ao cuidador, 0s processos autorregulatorios parentais sdo
especialmente criticos para implementar e adaptar o plano de acdo. Por exemplo, 0s
cuidadores precisam de planear a administracdo da medicacéo (e.g., a toma da medicagéo
ser associada a uma tarefa da rotina diéria), de antecipar a necessidade de aviar as receitas,
de resolver questdes inesperadas (e.g., quando o cuidador principal estd ausente, fica
alguém responsavel pela gestdo da doenca?) e de modificar o seu estilo de vida (e.g.,
deixar fumar de forma a reduzir a exposicéo da crianca a este alérgeno) (Fiese, Wamboldt
& Anbor, 2005; Raymond, Fiese, Winter, Knestel & Everhart, 2012).

A capacidade do cuidador em modificar o seu comportamento, ou seja, de iniciar
0s processos de autorregulacdo estd estreitamente relacionado com 0s processos de
regulacdo emocional parentais (Barros, Goes & Pereira, 2015; Sanders & Mazzucchelli,
2013). De acordo com Thompson (1994), a regulagdo emocional “consiste em processos
intrinsecos e extrinsecos, responsaveis pela monitorizacdo, avaliacdo e modificacdo das
reagdes emocionais...para alcancar 0S objetivos do proprio (Thompson, 1994, p. 27).
Gross (1998), por sua vez, define a regulagdo emocional como “os processos através dos
quais os individuos influenciam quais as emog¢des que tém, quando as tém e como
experienciam e expressdo essas mesmas emogoes” (Gross, 1998, p. 275). Este autor
descreveu cinco processos envolvidos na regulacdo emocional, que atuam de forma
sequencial: a selecdo da situacdo onde o individuo interpreta o contexto no qual esta
inserido; a modificacdo da situacdo, que remete para o uso pelo individuo das suas
capacidades para modificar o impacto emocional da situacdo; a mobilizacdo da atencéo,
a capacidade do individuo em afastar a atencdo da situacdo desencadeadora da emocao; a
modificacdo cognitiva, que se refere a reinterpretacdo do contexto e por ultimo, a
modulacdo da resposta através de estratégias para dissipar as emocgOes sentidas no
momento. Os primeiros quatro processos correspondem a estratégias focadas nos
antecedentes (que ocorrem antes da resposta emocional estar totalmente ativada e de
mudarem o comportamento e a resposta fisioldgica periférica do individuo) e o quinto a
uma estratégia focada na resposta (quando a resposta emocional esta totalmente ativada
e as tendéncias de resposta ja foram geradas) (Gross & John, 2003).

No contexto da doenca cronica, as competéncias do cuidador da crianga com asma

para regular as suas proprias emoc6es vao interferir com os processos autorregulatorios
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essenciais para a gestdo eficaz da doenca. Sabe-se que esta tarefa implica que o cuidador,
perante as situacfes que surgem no quotidiano apresente uma resposta adequada. E, uma
vez que a regulacdo emocional esta criticamente relacionada com o comportamento do
individuo e o organiza (Macklem, 2008), um cuidador que manifeste defices na
capacidade de regulacéo das emocGes pode ter dificuldades em executar o plano de agédo
definido e a responder a questfes inesperadas. Estas dificuldades véo traduzir-se numa
gestdo ineficaz da asma, principalmente através dos comportamentos relacionados com

adesdo ao tratamento.

1.4. A relacéo entre a adaptacéo da crianca e a adesdo ao tratamento

A implementacdo das competéncias essenciais para a gestdo eficaz da asma
pediatrica resulta de um conjunto complexo de interagdes entre o cuidador e a crianca.
Como supramencionado, os pais tém um papel fundamental na prestacdo de cuidados de
salide, mas sendo este um processo bidirecional, é importante destacar o papel da crianga
que participa ativamente no mesmo. Assim, o seu funcionamento psicoldgico esta
associado as consequéncias da asma, como pode influenciar a sua gestdo (Kaugars et al.,
2004; McQuaid & Walders, 2003).

As emoc0Oes (geralmente conceptualizadas como stress) tém sido associadas a
asma. E reconhecido o seu papel na ocorréncia de exacerbacdes, aproximadamente 15 a
30% dos individuos com asma identificam o stress e as emog¢BGes como sendo 0s seus
desencadeadores (Isenberg, Lehrer & Hochron, 1992; Wright, Rodriguez & Cohen,
1998). Os pacientes com asma também apresentam uma maior probabilidade da
ocorréncia de broncoconstricdo quando sujeitos a experiéncias stressantes em
comparagdo com individuos saudaveis. O stress afeta 0 organismo através de mudangas
nos comportamentos de salde ou pode ter um efeito fisioldgico direto, através dos
sistemas neuro enddcrino e neuro imunoldgico. Assim, quando a criangca com asma €
psicofisiologicamente reativa e quando é exposta a stress significativo ou a desafios
emocionais, aumenta o risco de ocorréncia de asma emocionalmente induzida
(Bloomberg & Chen, 2005; Lehrer, Feldman, Giardino, Song & Schmaling, 2002;
McQuaid & Abramson, 2009).

Particularmente, existe uma relacdo entre a adaptacdo comportamental e
emocional da crianca e a asma. A crianga com esta condi¢ao cronica apresenta um maior
risco de desenvolver problemas de internalizacdo (sintomas emocionais) e de

externalizacdo (problemas de conduta) em comparagdo com 0s seus pares saudaveis.
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(Calam, Gregg & Goodman, 2005; Kaugars et al., 2004). McQuaid, Kopel e Nassau
(2001) realizaram uma meta-analise que examinou o ajustamento comportamental em
criancas e adolescentes com asma. Os autores verificaram que estas criangas estdo em
maior risco de terem dificuldades comportamentais. Estas dificuldades sd@o mais
pronunciadas no dominio da internalizacdo; no entanto, apesar de em menor grau,
também é encontrado aumento de problemas no dominio da externalizacdo. A gravidade
da doenca modera esta relacdo, sendo que as criangcas com asma ligeira ndo diferem
significativamente dos seus pares saudaveis, mas as dificuldades sdo evidentes com o
aumento da gravidade da doenca (McQuaid et al., 2001). Também, Goodwin e
colaboradores (2013) procuraram compreender, através de um estudo longitudinal, se a
asma aos 5 anos de idade esté associada com uma maior vulnerabilidade a problemas de
internalizacdo e de externalizacdo até aos 17 anos e até que ponto a gravidade e a
persisténcia da asma afetam a relagcdo entre a doenca e os problemas psicologicos da
crianga. Os resultados demonstraram que a asma aos 5 anos esta significativamente
associada a problemas de internalizacdo e externalizacdo entre 0s jovens, mas esta
vulnerabilidade diminui com a idade. Na adolescéncia, a relagdo entre a asma e 0s
problemas de internalizacao e externalizacdo € novamente significativa, especialmente ao
nivel da conduta. Estes problemas estdo estreitamente relacionados com a gravidade e a
persisténcia da asma, com a probabilidade de os jovens terem problemas psicol6gicos
aumenta a medida que a gravidade da asma também aumenta (Goodwin et al., 2013).

Ainda, a presenca de dificuldades psicoldgicas tem sido associada ao aumento da
gravidade dos sintomas de asma, do uso dos servicos de salde, da incapacidade funcional
e a diminuicdo do controlo da asma (Goodwin et al., 2013). Por exemplo, segundo Weil
e colaboradores (1999) as criangas asmaticas com problemas comportamentais
clinicamente significativos apresentavam uma maior probabilidade de terem asma néo
estar controlada. Igualmente, Feldman, Ortega, McQuaid e Canino (2006) verificaram
existir uma associacgdo entre a ocorréncia de exacerbacdes e problemas de internalizagédo
em criancas e adolescentes com asma.

A investigacdo tem revelado que as criangas e 0s adolescentes asmaticos sdo um
grupo vulneravel a problemas de ordem comportamental, e que estes podem contribuir
para o0 agravamento da doenca. A relacdo entre a asma e a adaptacdo psicologica da
crianca pode ser explicada através da gestédo ineficaz da doenca, incluindo a ndo-adeséo
ao tratamento médico (Annesi-Maesano et al., 2013; Bender, 2006). No caso da asma

pedidtrica, os cuidadores sdo os principais responsaveis pela gestdo da doenca e tém de
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enfrentar diariamente um numero elevado de interacfes potencialmente dificeis com a
crianca (Calam et al., 2003). Quando esta exibe problemas de adapta¢do comportamental,
estas interagdes tornam-se ainda mais dificeis e, possivelmente irdo contribuir para a
gestdo inadequada da asma. Segundo Modi e Quittner (2006), os pais e as criangas com
asma relatam que os problemas de comportamento sdo uma barreira a adesdo ao
tratamento médico. Relativamente aos adolescentes, estes assumem uma maior
responsabilidade pela gestdo do tratamento. Os adolescentes asméaticos com
sintomatologia depressiva apresentam uma maior probabilidade de se envolverem em
comportamentos de risco para a salde, como ndo aderir ao tratamento médico prescrito
e, desta forma agravar as consequéncias da doenca (Bender, 2006).

Os problemas de adaptacédo da crianga e do adolescente com asma sdo um fator
que pode exacerbar o risco de dificuldades na gestdo da asma, principalmente no que se

refere & adesdo ao tratamento.
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2. Objetivos

Este estudo integra-se num projeto de investigagdo mais alargado que visa
explorar a adesdo ao tratamento na asma pediatrica, procurando aprofundar o
conhecimento sobre 0os mecanismos associados a adesdo da familia, da crianca e dos
adolescentes com asma e, assim contribuir para o desenvolvimento de acdes de
intervencdo para a promocdo da adesdo ao tratamento. Este projeto apresenta como
objetivos gerais a identificacdo dos niveis de adesdo ao tratamento reportados pela equipa
clinica, os cuidadores e a crianca/adolescente e a identificacdo dos correlatos e dos
preditores parentais e da crian¢a/adolescente a adesdo ao tratamento.

O presente estudo, que decorre do projeto de investigagdo anteriormente
mencionado, foca-se em compreender como o funcionamento emocional dos cuidadores
e das criancas/adolescentes com asma se relaciona com a gravidade da asma avaliada pelo
médico e pelo cuidador, com a avaliagdo do controlo da asma e com a avalia¢do da adesdo
ao tratamento. Assim, definiu-se como objetivos especificos: (a) analisar a relagdo entre
a saude mental dos pais e o degrau terapéutico, a avaliacdo do controlo da asma, a
avaliacdo da adesdo ao tratamento e a percecao parental da gravidade da asma cronica,
(b) identificar a relagdo entre a regulacdo emocional parental e o degrau terapéutico, a
avaliacdo do controlo da asma, a avaliagcdo da ades&o ao tratamento e a percecdo parental
da gravidade da asma cronica e (c) identificar a relacdo entre a adaptacéo da crianca e o
degrau terapéutico, a avalia¢do do controlo da asma, a avaliacdo da adesdo ao tratamento

e a percecao parental da gravidade da asma cronica.
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3. Metodologia
3.1. Participantes

As criancas, os adolescentes e os respetivos familiares foram recrutados para a
participacdo no estudo através da consulta de Alergologia Pediatrica do Servigo de
Consultas Externas de Pediatria do Hospital de Santa Maria, integrado no Centro
Hospitalar Lisboa Norte. Os participantes foram 118 criangas e adolescentes com asma
com idades entre 0s 4 anos e 0s 18 anos (M = 11,09, DP = 3,489). Sessenta e oito (67,8%)
eram do género masculino. Um dos pais ou o cuidador principal, geralmente a mae (78%),
também participou. Os critérios de inclusdo das criancas e dos adolescentes no estudo
foram: ter um diagnostico clinico de asma ha pelo menos 1 ano, ndo sofrerem de outras
patologias fisicas interferentes, de psicopatologia ou de atraso do desenvolvimento
(confirmado pelo clinico responsavel). O familiar deveria ser pai, mde ou cuidador
principal de uma crianca/adolescente que correspondesse aos critérios de inclusao
definidos, ser fluente na lingua portuguesa e ndo ter um diagnostico de alteragdo psicética

registado pela equipa clinica da consulta.
3.2. Instrumentos
3.2.1. Medidas sociodemograéficas e familiares

Construiu-se um questionario sociodemografico para a recolha de informacéo
sobre o participante e a sua familia e para identificar a existéncia de asma no sistema
familiar nuclear. Incluia, ainda, a identificacdo, por parte do cuidador do diagnostico, uma
vez que com alguma recorréncia, os cuidadores referem que a crianca/adolescente nédo
tem asma, apesar do clinico responsavel assegurar este diagnostico (Qual o diagnéstico

da crianga/jovem?).
3.2.2. Medidas relacionadas com a doenca
3.2.2.1. Classificacdo médica da asma

Em colaboragdo com a equipa médica foi elaborado um instrumento de
classificacdo médica da asma que permite recolher informacao sobre o degrau terapéutico
e a avaliacdo do controlo da asma. O degrau terapéutico refere-se ao tratamento

farmacoldgico prescrito e estd associado ao grau de gravidade da doenga. Varia entre
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degrau 1 (grau de gravidade intermitente) e o degrau 4 (grau de gravidade persistente
grave) (NIH, 2007). A avaliacdo do controlo da asma € um indice global do estado clinico
das criancas/jovens, sendo que a doenga pode ser classificada como controlada,
parcialmente controlada ou ndo controlada (GINA, 2006). De referir que esta informacao
é habitualmente recolhida consulta médica de Alergologia Pediatrica. Este instrumento

foi preenchido pelo clinico responsavel durante a consulta médica.
3.2.2.2. Avaliagéo da adesdo ao tratamento

A equipa de enfermagem elaborou um instrumento que permitiu a recolha de
informacdo sobre o plano de tratamento que a crianca/adolescente estava a seguir no
momento do estudo, incluindo a medicacgéo de longo prazo e de alivio répido (e.g., nome;
dosagem). Ainda, possibilitou a recolha de informag&o sobre a avaliacdo da adesé@o ao
tratamento, que teve por base trés critérios utilizados habitualmente na consulta de
enfermagem de Alergologia Pediatrica, (a) relato parental, (b) solicitacdo, as
criancas/adolescentes para exemplificarem os procedimentos de utilizacdo do inalador
durante a consulta e (c) verificagdo do niUmero de doses tomadas (que sdo registadas no
inalador), por comparagdo ao numero de doses que deveriam ser tomadas tendo em conta
o0 plano de tratamento. Neste sentido foram definidos trés tipos de adesdo: Adesao Total,
que remete para o cumprimento na totalidade da prescricdo médica, Adesao Parcial, que
se refere ao cumprimento irregular da prescricdo médica, com interrup¢des ou uso
incorreto da medicacdo e Ndo Adesao, o ndo cumprimento total da prescricdo médica ou
apenas utiliza a medicacdo de alivio rapido. Este instrumento foi preenchido pelos

enfermeiros responsaveis pela consulta de Alergologia Pediétrica.
3.2.2.3. Percecao parental da gravidade da asma cronica (SCA)

O Questionario de Perce¢do da Gravidade da Asma Cronica (Horner, Kieckhefer
& Fouladi, 2006) é composto por trés itens e avalia a frequéncia, em relagéo ao ultimo
més, dos sintomas diurnos, das perturbac¢des do sono devidas a asma e da limitagdo das
atividades da crianga devida a asma numa escala de Likert de 4 pontos (de 0 =2 ou menos
vezes, ou nunca limitaram, a 3 = constantemente, ou ndo faz atividade fisica) (Horner et
al., 2006). Tendo por base o valor mais elevado assinalado no questionario, sdo definidas
quatro categorias de gravidade da asma: intermitente, persistente ligeira, persistente

moderada e persistente grave (Horner et al., 2006; NHLBI, 2007). O estudo original
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revelou um alfa de Cronbach de 0,44, porém os resultados ao nivel dos coeficientes de
padrdo e de correlagdes item-total permitem confirmar a consisténcia interna do
instrumento e sendo esta uma escala multidimensional, com parametros independentes
ndo seria expectavel um alfa superior (Horner et al., 2006). O presente estudo utilizou a
versdo traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa de Silva e Barros (2009) com
caracteristicas semelhantes a versao original (Silva, 2014). No presente estudo obteve-se
um alfa de Cronbach de 0,51.

3.2.3. Medidas psicolodgicas

Em seguida descrevem-se os instrumentos psicologicos utilizados no presente
estudo. Como supracitado, este estudo decorre de um projeto de investigacdo acerca da
adesdo ao tratamento na asma pediatrica, assim, foram ainda aplicados o Questionario de
Conhecimentos sobre a Asma (QCSA; Ho et al., 2003, versdo portuguesa de Lopes,
Delgado & Ferreira, 2008) e o Questionario de Crencas sobre a Medicacéo (Horne et al.,

1999, versdo portuguesa Pereira, Pedras & Machado, 2013).

3.2.3.1. Inventario de Saude Mental (MHI-5)

O Inventario de Saude Mental (Brook et al., 1979), versao reduzida, é constituido
por 5 itens que avaliam a satide mental na populagdo geral, incidindo nas dimensGes de
ansiedade, depressdo, perda de controlo emocional-comportamental e bem-estar
psicolégico. Este instrumento é cotado numa escala de Likert de 6 pontos, variando de 1
(sempre) a 6 (nunca). Os valores dos itens sdo somados de forma a gerar uma pontuacao
global de satde mental (que varia entre 5 e 30), sendo que a obtencdo de uma pontuacao
elevada traduz uma melhor satde mental. No estudo original, a versao do Inventario de
Saude Mental de 38 itens revelou um alfa de Cronbach de 0,80. Relativamente a verséo
reduzida, foram encontrados resultados semelhantes, os cinco itens da escala tém uma
correlagdo de r=0,95 e de r=0,92 com a escala de 38 itens. Neste estudo utilizou-se a
versdo reduzida e adaptada para a populacdo portuguesa de Ribeiro (2001) que exibe
caracteristicas psicometrias idénticas a versdo reduzida original; no presente estudo

obteve-se um valor de consisténcia interna elevado (a= 0,83).
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3.2.3.2. Escala de Regulacdo Emocional e Evitamento Experiencial Parental
(EREP)

A Escala de Regulacdo Emocional e Evitamento Experiencial Parental (Pereira,
Barros, Roberto & Marques, 2017) é composta por 20 itens e avalia a regulacdo
emocional dos pais, 0 evitamento/aceitagdo de emocdes negativas, a acao/inacéo face a
situaces emocionais dos filhos, a consciéncia das emocg6es do filho e a consciéncia e
aceitacdo das emocdes do proprio. As respostas sdo cotadas numa escala de Likert de 5
pontos (0 = nunca ou quase nunca; 1 = poucas vezes; 2 = algumas vezes; 3 = muitas vezes;
4 = sempre ou quase sempre). Os 20 itens dividem-se em quatro escalas distintas,
Consciéncia das Emogdes da Crianga, Evitamento das Emoc¢6es da Crianca, Falta de
Controlo Emocional e Aceitacdo das Emogdes da Crianca e dos Pais. Os itens sdo
somados de forma a gerar uma pontuacdo para cada escala, sendo que a obtencdo de um
valor elevado traduz uma maior consisténcia das emogdes da crianga, um maior
evitamento das emogdes da crianga, uma maior falta de controlo emocional e uma maior
aceitacdo das emocdes da crianca e do préprio. Para a versdo original, a consisténcia
interna foi calculada através do coeficiente de alfa de Cronbach, obtendo-se 0,79 para a
Consciéncia das Emogdes da Crianga, 0,73 para o Evitamento das Emocdes da Crianga,
0,69 para a Falta de Controlo Emocional e 0,62 para a Aceitagdo das Emogdes da Crianga
e dos Pais. O presente estudo obteve-se um alfa de Cronbach de 0,82 para Consciéncia
das Emocdes da Crianca, de 0,85 para o Evitamento das Emocdes da Crianca, de 0,57
para Falta de Controlo Emocional e de 0,62 para a Aceitacdo das Emogdes da Crianca e
dos Pais.

3.2.3.3. Questionario de Capacidade e de Dificuldades (SDQ)

O Questionario de Capacidades e de Dificuldades (Goodman, 1997) é um
instrumento desenvolvido para a triagem de salde mental e ajustamento psicolégico das
criancas e dos adolescentes (Goodman, Meltzer & Bailey, 1998). E composto por 25 itens
cotados segundo uma escala de Likert de 3 pontos (0 = ndo é verdade; 1 = é um pouco
verdade; e 2 = é muito verdade). Os 25 itens distribuem-se em cinco escalas distintas,
cada uma com cinco itens (Problemas de Comportamento, Problemas de Hiperatividade,
Sintomas Emocionais, Problemas de Relacionamento com os Colegas e Comportamento
Pro-social) (Goodman et al., 1998). A pontuacdo total de dificuldades é obtida pela soma

das pontuacOes das escalas supracitadas, a exce¢do da ultima, podendo variar entre O e
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40, uma pontuacdo elevada remete para um pior ajustamento psicolégico (Goodman et
al., 1998). Este instrumento pode ainda ser organizado em quatro escalas adicionais,
Problemas de Internalizacdo, Problemas de Externalizagéo, Total de Dificuldades e
Escala Prd-social. Relativamente ao presente estudo, foi utilizado a versdo adaptada para
a populacdo portuguesa de Fleitlich, Loureiro, Fonseca, & Gaspar (2005) para pais e a
versdo para adolescentes dos 11 aos 17 anos. Optou-se por utilizar, para ambas as versoes,
a seguinte divisdo: Problemas de Internalizagédo, Problemas de Externalizagdo, Total de
Dificuldades. Na versdo para pais, o alfa de Cronbach foi de 0,69 para a escala Total de
Dificuldades, 0,63 para a Problemas de Internalizacdo e 0,30 para a Problemas de
Externalizacdo. De forma a aumentar a consisténcia interna desta Ultima escala retirou-
se dois itens (Obedece facilmente, faz habitualmente o que os adultos lhe mandam;
Geralmente acaba 0 que comeca, tem uma boa atencdo), obtendo-se um alfa de Cronbach
de 0,62. Na versédo de autorrelato, obteve-se um alfa de Cronbach de 0,63 para a escala
Total de Dificuldades, 0,55 para a Problemas de Internalizagdo e 0,51 para a Problemas
de Externalizacdo. Com o objetivo de aumentar a consisténcia interna desta Ultima escala
retirou-se um item (Sou irrequieto(a), ndo consigo ficar quieto(a) muito tempo), obtendo-

se um alfa de Cronbach de 0,65.
3.3. Procedimento

Os pais ou responsaveis legais das criancas e dos adolescentes envolvidos foram
esclarecidos sobre 0s objetivos e implica¢fes do estudo atraves de uma explicacao verbal
e de uma folha de consentimento/assentimento informado que, ao ser assinada, refletia a
aceitacdo das condigdes de participacdo. Este estudo foi aprovado pela Comissédo
Especializada de Deontologia do Concelho Cientifico da Faculdade de Psicologia da
Universidade de Lisboa e pela Comisso de Etica do Hospital de Santa Maria e segue as
normas éticas da Declaracdo de Helsinkia.

A recolha de dados foi conduzida nas Consultas Externas de Pediatria do Hospital
de Santa Maria. Em Janeiro de 2017 deu-se inicio a recolha da amostra, que decorreu até
Marco de 2017 com a colaboracdo da equipa de enfermagem e da equipa médica da
Consulta de Alergologia Pediatrica. A selecdo dos participantes teve por base 0s critérios
de incluséo anteriormente referidos. O primeiro contacto com os cuidadores e com as
criangas/adolescentes com asma foi realizado pelas enfermeiras responsaveis pela
Consulta de Alergologia Pediatrica, para a explicacdo do projeto de investigacdo e o
pedido de colaboragdo voluntaria (entrega do consentimento/assentimento informado).
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No momento da consulta de enfermagem foi solicitado ao cuidador da crianca e
aos adolescentes com uma idade ao superior a 12 anos o preenchimento do Questionério
Sociodemografico, o Questionario de Gravidade da Asma Cronica e Questionario de
Crencas sobre a Medicacdo. Foi, ainda pedido a enfermeira responsavel pela consulta o
preenchimento do plano de tratamento e que indicasse o tipo de adeséo do participante.

Posteriormente, os participantes eram encaminhados para junto da investigadora,
que reforcava o pedido de colaboracdo e de preenchimento dos restantes questionarios,
enguanto aguardavam pela consulta médica. Neste segundo momento de recolha de dados
foi solicitado ao cuidador que preenchesse o Inventario de Saude Mental, a Escala de
Regulagdo Emocional e Evitamento Experiencial Parental, o Questionério de
Capacidades e Dificuldades e o Questionario de Conhecimentos sobre a Asma. Também
foi pedido aos adolescentes com uma idade ao superior a 12 anos o preenchimento dos
dois ultimos questionarios. Ap6s a consulta médica, foi pedido ao médico pediatra o

preenchimento do instrumento de Classificacdo Médica da Asma.

3.4. Andlise de dados

A analise de dados foi concretizada com recurso ao software Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS), verséo 24 para Windows. Os dados omissos ndo foram
considerados para a analise estatistica. Procedeu-se a andlise descritiva das variaveis
sociodemogréaficas, degrau terapéutico, avaliacdo do controlo da asma, avaliacdo da
adesdo ao tratamento, percecdo parental da gravidade da asma cronica e dos resultados
obtidos nos instrumentos psicoldgicos utilizados neste estudo (MHI-5, EREP e SDQ).
Avaliou-se a consisténcia interna dos instrumentos através do célculo do alfa de
Cronbach. A normalidade da distribuicdo foi verificada através do teste de Kolmogorov-
Smirnov. Uma vez que a maioria das variaveis ndo apresentava uma distribuicdo normal,
optou-se pela utilizacdo de testes ndo-paramétricos. Analisou-se o nivel de concordancia
entre as variaveis degrau terapéutico e percecdo parental da gravidade da asma cronica
através do coeficiente Kappa de Cohen. Recorreu-se ao teste qui-quadrado para analisar
as associagdes entre as variaveis sociodemograficas consideradas nominais e as variaveis
relacionadas com a doenca. Utilizou-se o Coeficiente de Correlagcdo de Spearman para
calcular as associagOes entre as diferentes variaveis em estudo. Para analisar as variaveis
de interesse em funcdo das dimensdes degrau terapéutico, avaliacdo do controlo da asma,

avaliacdo da adesdo ao tratamento, percecdo parental da gravidade da asma cronica, foram
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utilizados os testes de Mann-Whitney e de Kruskal-Wallis, ambos para amostras

independentes.
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4. Resultados
4.1. Caracterizacdo da amostra

A amostra final deste estudo foi constituida por 118 criangas e adolescentes entre
0s 4 anos e os 18 anos de idade, com uma média de 11,09 anos (DP=3,489) e uma
predominancia do género masculino com 80 rapazes (67,8%). As criangas e 0S jovens
frequentavam entre o pré-escolar e 0 12° ano de escolaridade. Oitenta e uma (68,60%)
das criancas e dos adolescentes com asma viviam com ambos os pais. De salientar que
foi apenas solicitado aos participantes com uma idade igual ou superior a 12 anos o
preenchimento dos instrumentos psicologicos. Na tabela 3 estdo sintetizadas as

caracteristicas sociodemograficas das criancas e dos adolescentes.

Tabela 3
Caracteristicas sociodemogréaficas das criancas e dos adolescentes com asma

Criangas e adolescentes com asma
Caracteristicas Frequéncia %

Género (n=118)

Feminino 38 32,20
Masculino 80 67,80

Idade (n=118)

4-11 anos 65 55,10
12-18 anos 53 44,90
M=11,09; DP=3,489

Escolaridade (n=116)

Pré-Escolar 7 6,00
1°Ciclo 35 30,20
2°Ciclo 28 24,10
3°Ciclo 24 20,70
Ensino secundario 22 19,00

Co habitacao (n=118)

Mae e pai 81 68,60
S6 com a mée 30 25,40
Sé com o pai 2 1,70
Outros 5 4,20

Numero de Irmaos (n=118)

0 29 24,60
1 55 46,60
2 18 15,30
>3 16 13,50
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Irmé&os com Asma (n=89)

Sim
Néao

27
62

69,70
30,30

Relativamente a familia nuclear das criancas e dos adolescentes com asma, as

mdes tinham entre os 26 e 0s 64 anos de idade, com uma média de 40,12 anos (DP=

7,179) e a maioria tinha frequentado apenas o ensino basico. Os pais tinham entre os 29

e 0s 67 anos de idade, com uma média de 43,78 anos (DP= 7,663) e a maioria também

tinha frequentado apenas o ensino basico. Apenas um quarto das mées e dos pais

relataram ter o diagnostico de asma. Na tabela 4 estdo sintetizadas as caracteristicas

sociodemogréficas e clinicas da familia nuclear das criancas e dos adolescentes.

Tabela 4

Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da familia nuclear da crianca e do adolescente com asma

Maes da crianca/adolescente

Pais da crianca/adolescente com asma

com asma

Caracteristicas — —
Frequéncia % Frequéncia %
Idade
< 40 anos 53 43,30 30 27,80
> 40 anos 59 52,70 78 72,20
Total 112 100 108 100
M=40,12;DP=7,179 M=43,78; DP=7,663

Escolaridade
Ensino béasico 45 41,70 59 55,10
Ensino secundario 36 33,30 23 21,50
Ensino superior 27 25,00 25 23,40
Total 108 100 107 100
Diagnostico de
Asma
Sim 25 22,10 25 22,30
Nao 88 77,90 87 77,70
Total 113 100 112 100

Constatou-se que, no momento do estudo as criangas e 0s adolescentes com asma

foram predominantemente acompanhados pela mée (N=92; 78%). Dos restantes

participantes, 19 foram acompanhados pelo pai e 7 por um cuidador alternativo.
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Em relacdo a identificacdo do diagndstico, cinquenta e seis (80%) cuidadores
identificam o diagnostico de asma, trés (4,3%) o de rinite, dez (14,3%) o de alergias e um
(1,4%) o de eczema. Uma vez que o0 numero de participantes que identificaram
diagnosticos alternativos a asma € baixo, foram organizados apenas dois grupos
(diagnostico de asma e outro diagnostico), com objetivo de otimizar esta variavel.
Atribuiu-se o valor um ao grupo diagnostico de asma (N=56) e o valor zero ao grupo
outro diagnostico (N=14). De referir que a recolha desta informacgdo iniciou-se
posteriormente ao inicio da recolha de dados, pelo que s6 70 cuidadores responderam a

esta questao.

4.2. Estatistica descritiva
4.2.1. Avaliacdo da asma pelo médico — Degrau terapéutico

O degrau terapéutico classificado pelo clinico responsavel foi analisado em termos

de frequéncias e percentagens (Tabela 5).

Tabela 5
Classificacdo do degrau terapéutico das criancas e dos adolescentes com asma (N=118)

Degrau Terapéutico

Frequéncia %
Degrau 1 (Intermitente) 25 21,20
Degrau 2 (Persistente Ligeira) 46 39,00
Degrau 3 (Persistente Moderada) 32 27,10
Degrau 4 (Persistente Grave) 15 12,70

4.2.2. Avaliacdo da asma pelo médico — Controlo da asma

No que diz respeito a avaliacdo do controlo da asma, oitenta e sete (73,7%) das
criancas/adolescentes que participaram no estudo foram classificadas pelo médico como
tendo uma asma controlada, vinte e oito (23,7%) como tendo uma asma parcialmente
controlada e trés (2,5%) como tendo uma asma nao controlada. Sendo que o numero de
participantes que foram classificados como tendo uma asma néao controlada é baixo (N=3)
foram organizados dois grupos (controlo total e ndo controlo) de forma a otimizar esta
variavel. Atribuiu-se o valor um ao grupo controlo total (N=87) e o valor zero ao grupo

ndo controlo (N=31).
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4.2.3. Avaliacédo da adesao ao tratamento pelos enfermeiros

A adesdo de oitenta e uma (68,6%) criangas/adolescentes com asma foi avaliada
pelos enfermeiros como de adesao total, de vinte e cinco (21,2%) como de adesao parcial
e de doze (10,2%) como de ndo adesdo. Uma vez que o numero de participantes
classificados no grupo de ndo adesdo é baixo (N=12) foram organizados apenas dois
grupos (adesao total e ndo adesdo) com o objetivo de otimizar esta varidvel. Atribuiu-se

0 valor um ao grupo adesao total (N=81) e o valor zero ao grupo ndo adesao (N=37).
4.2.4. Percecdo parental da gravidade da asma crénica

Foi solicitado aos cuidadores que relatassem a sua percecao da gravidade da asma
dos filhos, classificando-a de acordo com as mesmas categorias usadas na classificagdo
médica. A quase totalidade das criancas e dos jovens foi percecionado pelos pais com
tendo asma intermitente ou persistente ligeira. A tabela 6 sintetiza a percecao parental da

gravidade da asma crénica das criancas e dos adolescentes.

Tabela 6
Percecdo parental da gravidade da asma croénica das criangas/adolescentes (N=109)
Percecéo Parental da Gravidade da Asma Crénica

Frequéncia %
Intermitente 69 63,30
Persistente Ligeira 34 31,20
Persistente Moderada 5 4,60
Persistente Grave 1 0,90

Atribuiu-se o valor um a categoria intermitente, o dois a categoria persistente
ligeira, o trés a categoria persistente moderada e 0 quatro a categoria persistente grave,
para manter a consisténcia com a classificacdo do degrau terapéutico realizada pelo
médico. Como o0 numero de participantes classificados com uma gravidade persistente
moderada (N=5) e persistente grave (N=1) é baixo, foram organizados apenas dois grupos
(intermitente e persistente) com o objetivo de otimizar esta variavel. Atribuiu-se o valor

zero ao grupo intermitente e o valor um ao grupo persistente (Tabela 7).
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Tabela 7

Percecao parental da gravidade da asma crénica das criangas/adolescentes - Grupos (N=109)

Percegdo Parental da Gravidade da Asma Cronica

Intermitente
Persistente

Frequéncia %
69 63,30
40 36,70

4.3. Anadlise de concordancia entre o degrau terapéutico e a percecao parental da

gravidade da asma cronica

De forma a testar a consisténcia entre a avaliagdo do degrau terapéutico realizada

pelo médico e a percecdo parental da gravidade da asma crénica utilizamos o coeficiente

Kappa de Cohen. Numa analise qualitativa, observa-se uma discrepancia entre estas duas

avaliacdes, sendo que os cuidadores identificaram graus de gravidade menores a asma

das criancas/adolescentes, em comparacdo com a classificagdo médica do degrau

terapéutico (Tabela 8). A anélise estatistica confirmou esta discrepancia (K=0,034,

p=0,480).
Tabela 8
Frequéncias da percecdo parental da gravidade da asma crénica em funcdo do degrau terapéutico
(N=109)
Percecdo Parental da Gravidade da Asma Crdnica
Intermitente Persistente Persistente  Persistente Total
Ligeira Moderada Grave
Degrau Terapéutico Frequéncia Frequéncia Frequéncia  Frequéncia Frequéncia
(%) (%) (%) (%) (%)

Degrau 1 (Intermitente) -/ 1590y 5 (4,60 1(090)  1(090) 21 (19.30)
Degrau 2
(Persistente Ligeira) 28 (25,70) 14 (12,80) 1(0,90) 0 (0,00) 43 (39,40)
Degrau 3
(Persistente Moderada) 20 (18,30) 9 (8,30) 3(2,80) 0 (0,00) 32 (29,40)
Degrau 4
(Persistente Grave) 7 (6,40) 6 (5,50) 0 (0,00) 0 (0,00) 13 (11,90)
Total 69 (63,30) 34 (31,20) 5 (4,60) 1 (0,90) 109 (100)
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4.4. Caracterizacdo da relacdo entre o degrau terapéutico, a avaliacdo do
controlo da asma, a avaliagdo da adeséo ao tratamento, a percecao parental
da gravidade da asma cronica e as variaveis sociodemogréaficas e a

identificacdo do diagndstico

Nas tabelas seguintes apresentam-se as frequéncias do degrau terapéutico
considerando as variaveis sociodemograficas e a identificacdo do diagnostico (Tabela 9)
e as frequéncias da avaliacdo do controlo da asma, da avaliacdo da adeséo ao tratamento
e da percecdo parental gravidade da asma cronica considerando as variaveis

sociodemogréficas e a identificacdo do diagndstico (Tabela 10).
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Tabela 9
Frequéncia do degrau terapéutico considerando as variaveis sociodemogréaficas e a identificacdo do
diagnostico

Degrau Terapéutico

Degrau 1 Deg_rau 2 Deg_rau 3 Deg'rau 4
(Intermitente) (Pe_r3|s_tente (Persistente (Persistente
Ligeira) Moderada) Grave)

Frequéncia (%) Frequéncia (%) Frequéncia (%) Frequéncia (%)
Género
Masculino 19 (76,00) 29 (63,00) 22 (68,80) 10 (66,70)
Feminino 6 (24,00) 17 (37,00) 10 (31,30) 5 (33,30)
Total (n=118) 25 (100) 46 (100) 32 (100) 15 (100)
Idade
<12 anos 9 (36,00) 30 (65,20) 21 (65,60) 5 (33,30)
>12 anos 16 (64,00) 16 (34,80) 11 (34,40) 10 (66,70)
Total (n=118) 25 (100) 46 (100) 32 (100) 15 (100)
Escolaridade Pai
Ensino Bésico 14 (63,60) 23 (56,10) 14 (45,20) 8 (61,50)
Ensino Secundario 6 (27,30) 5 (12,20) 9 (29,00) 3(23,10)
Ensino Superior 2 (9,10) 13 (31,70) 8 (25,80) 2 (15,40)
Total (n=107) 22 (100) 41 (100) 31 (100) 13 (100)
Escolaridade Mée
Ensino Bésico 11 (45,80) 13 (31,70) 11 (36,70) 10 (76,90)
Ensino Secundério 9 (37,50) 18 (43,90) 8 (26,70) 1(7,70)
Ensino Superior 4 (16,70) 10 (24,40) 11 (36,70) 2 (15,40)
Total (n=108) 24 (100) 41 (100) 30 (100) 13 (100)
Idade Pai
<40 anos 7 (33,30) 9 (21,40) 11 (35,50) 3(21,40)
>40 anos 14 (66,70) 33 (78,60) 20 (64,50) 11 (78,60)
Total (n=108) 21 (100) 42 (100) 31 (100) 14 (100)
Idade M&e
<40 anos 12 (52,20) 22 (48,90) 14 (46,70) 5 (35,70)
>40 anos 11 (47,80) 23 (51,10) 16 (53,30) 9 (64,30)
Total (n=112) 23 (100) 45 (100) 30 (100) 14 (100)
Identificacdo
Diagnostico
Asma 9 (75,00) 18 (69,20) 18 (85,70) 11 (100)
Outro 3 (25,00) 8 (30,80) 3(14,30) 0 (0,00)
Total (n=70) 12 (100) 26 (100) 21 (100) 11 (100)

Como se observa na tabela 9, a maioria das criancas/adolescentes classificadas no
degrau 1 é do género masculino, tém um idade igual ou superior a 12 anos e a escolaridade
dos pais corresponde ao ensino basico. No degrau 4 verifica-se, igualmente, que a maioria
das criancas e adolescentes é do género masculino, tém um idade igual ou superior a 12

anos e a escolaridade dos pais corresponde ao ensino basico.
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Tabela 10

Frequéncia da avaliacdo do controlo da asma, da avaliacdo da adesdo ao tratamento e da percecdo parental
gravidade da asma cronica considerando as variaveis sociodemograficas e a identificacdo do diagnéstico

Avaliacéo do Controlo da

Avaliacdo da Adesdo ao

Percecéo Parental da

Asma Tratamento Gravidade da Asma Crénica
Controlo Nao Adesdo Néo~ Intermitente Persistente
Total Controlo Total Adesdo
Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
Género
Masculino 64 (73,60) 16 (51,60) 58 (71,60) 22 (59,50) 54 (78,30) 18 (45,00)
Feminino 23 (26,40) 15 (48,40) 23 (28,40) 15 (40,50) 15 (21,70) 22 (55,00)
Total (n=118) 87 (100) 31 (100) 81 (100%) 37 (100%) 69 (100) 40 (100)
Idade
<12 anos 44 (50,60) 21 (67,70) 50 (61,70) 15 (40,50) 40 (58,00) 21 (52,50)
>12 anos 43 (49,40) 10 (32,30) 31 (38,30) 22 (59,50) 29 (42,00) 19 (47,50)
Total (n=118) 87 (100) 31 (100) 81 (100) 37 (100) 69 (100) 40 (100)
Escolaridade
Pai
Ensino Basico 43 (53,10) 16 (61,50) 41 (53,90) 18 (58,10) 27 (42,90) 24 (66,70)
Ensino
Secundirio 20 (24,70) 3 (11,50) 17 (22,40) 6 (19,40) 16 (25,40) 7 (19,40)
ES;Q?or 18 (22,20) 7 (26,90) 18 (23,70) 7 (22,60) 20 (31,70) 5 (13,90)
Total (n=107) 81 (100) 26 (100) 76 (100) 31 (100) 63 (100) 36 (100)
Escolaridade
Mée
Ensino Basico 26 (32,50) 19 (67,90) 28 (37,80) 17 (50,00) 20 (31,30) 18 (50,00)
Ensino
Secundério 31 (38,80) 5 (17,90) 25 (33,80) 11 (32,40) 23 (35,90) 12 (33,30)
Egggfor 23 (28,80) 4 (14,30) 21 (28,40) 6 (17,60) 21 (32,80) 6 (16,70)
Total (n=108) 80 (100) 28 (100) 74 (100) 34 (100) 64 (100) 36 (100)
Idade Pai
<40 anos 21 (25,90) 9 (33,30) 20 (26,00) 10 (32,30) 15 (23,40) 13 (35,10)
>40 anos 60 (74,10) 18 (66,70) 57 (74,00) 21 (67,70) 49 (76,60) 24 (64,90)
Total (n=108) 81 (100) 27 (100) 77 (100) 31 (100) 64 (100) 37 (100)
Idade Mae
<40 anos 34 (41,50) 19 (63,30) 35 (45,50) 18 (51,40) 27 (41,50) 22 (55,00)
>40 anos 48 (58,50) 11 (36,70) 42 (54,50) 17 (48,60) 38 (58,50) 18 (45,00)
Total (n=112) 82 (100) 30 (100) 77 (100) 35 (100) 65 (100) 40 (100)
Identificacdo
Diagnostico
Asma 44 (83,00) 12 (70,60) 37 (74,00) 19 (95,00) 34 (79,10) 19 (90,50)
Outra 9 (17,00) 5 (29,40) 13 (26,00) 1 (5,00) 9 (20,90) 2 (9,50)
Total (n=70) 53 (100) 17 (100) 50 (100) 20 (100) 43 (100) 21 (100)

As criancas/adolescentes do género masculino sdo avaliadas como tendo uma

maior adesdo (71,6%), um maior controlo (73,6%) e percecionadas como tendo um menor

grau de gravidade da doenca (78,3%). As criangas com menos de 12 anos sdo avaliadas

como tendo uma maior adesdo (61,7%), mas também como tendo a doenca menos

controlada (67,7%) e percecionadas como tendo um grau de gravidade inferior (58%). As
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criancas/adolescentes com pais com um nivel de escolaridade inferior (ensino basico) tém
a doenga menos controlada e sdo percecionadas com tendo um grau de gravidade maior,
comparativamente as criangas/adolescentes com pais com um nivel de escolaridade
superior (ensino secundario e ensino superior). Salienta-se que das 50
criancas/adolescentes classificadas pelos enfermeiros como apresentando adesao total, 0s
cuidadores relatam um diagnéstico de asma para 37 (74%), enquanto que das 20
criangas/adolescentes classificadas no grupo de ndo adeséo, apenas 1 (5%) € identificada

como tendo outro diagnostico.

4.5. Anélise da relacdo entre o degrau terapéutico, a avaliagdo do controlo da
asma, a avaliacdo da adesdo ao tratamento, a percecdo parental da
gravidade da asma crénica e as variaveis sociodemograficas e a identificacéo

do diagnostico

Verifica-se existir uma associacdo entre o genero da crianca/adolescente e a
avaliacdo do controlo da asma, sendo que as criancas/adolescentes do género masculino
sdo avaliadas como tendo uma asma mais controlada. Também se verifica uma associagao
entre 0 género e a percecdo parental da gravidade da asma cronica, sugerindo que as
criancas e adolescentes do género masculino sdo percecionadas pelos cuidadores como
tendo um grau de gravidade menor. Verifica-se ainda uma associacdo entre a identificacéo
do diagnostico e a avaliacdo da adesao ao tratamento, com resultados mais positivos de
adesdo em pais que ndo reconhecem o diagndstico (Tabela 11).

Tabela 11
AssociacOes entre o degrau terapéutico, a avaliacdo do controlo da asma, a avaliacdo da adesdo ao

tratamento, a percecdo parental da gravidade da asma crénica e o género e a identificagdo do diagndstico
(X%

Percecéo Parental

Degrau Avaliacdo do Avallagao da da Gravidade da
N Controlo da Asma Adeséo ao -
Terapéutico X2 Tratamento (X?) Asma Cronica
(x?) X3
Género 1,269 5,044* 1,716 12,493**
|dentificagao 5,251 1,243 3,038* 1,290
Diagnostico

* Associagao significativa no nivel 0,05
** Associagdo significativa no nivel 0,01

Verifica-se uma associacéo entre a escolaridade da mée e a avaliagdo do controlo
da asma, sendo que as criangas/adolescentes avaliadas com um pior controlo da asma tém

mdes com um nivel de escolaridade inferior. Também se verifica uma associagao entre a
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escolaridade do pai e sua percecdo da gravidade da asma cronica, sendo que 0s pais com
um nivel de escolaridade inferior percecionam o grau da gravidade da asma do filho como
maior (Tabela 12). Verifica-se ainda uma correlacdo positiva fraca entre a idade da mée
e a avaliacdo do controlo da asma, sendo que a medida que a idade da figura materna

aumenta, observa-se um maior controlo da asma (Tabela 13).

Tabela 12
Associacdes entre o degrau terapéutico, a avaliacdo do controlo da asma, a avaliacdo da adesdo ao
tratamento, da percecéo parental da gravidade da asma crénica e a escolaridade dos pais (X?)

Avaliacdo da  Percecdo Materna  Percecédo Paterna

DegAral{ Avaliagao do Adesdo ao da Gravidade da da Gravidade da
Terapéutico Controlo da " L
(X2 Asma (X?) Tratamento Asma Cronica Asma Cronica
(X?) (X (X
Escolaridade 12,384 10,675%* 1,014 2,644 —
Mée
ﬁ;co'a“dade 7,350 2,025 0,172 — 7.971%

* Associagao significativa no nivel 0,05
** Associacdo significativa no nivel 0,01

Tabela 13
Correlag0es entre o degrau terapéutico, a avaliacéo do controlo da asma, a avalia¢do da ades&o ao tratamento,
a percecdo parental da gravidade da asma crdnica e a dos pais - Coeficiente de Correlagéo de Spearman

Avaliacdo do Avaliacdo da Percecdo Materna Percecao
Degrau N . Paterna da
. Controlo da Adesdo ao da Gravidade da .
Terapéutico . Gravidade da
Asma Tratamento Asma Cronica L.
Asma Cronica
Idade Mae 0,051 0,280** 0,062 -0,109 -
Idade Pai -0,060 0,061 0,009 - 0,205

** A correlacao é significativa no nivel 0,01

Verifica-se uma correlacdo negativa fraca entre a idade da crianga/adolescente e a
avaliacdo da adesdo ao tratamento, sugerindo que a medida que a idade da
crianga/adolescente aumenta, diminui a adeséo (Tabela 14).

Tabela 14
Correlagbes entre o degrau terapéutico, a avaliacdo do controlo da asma, a avaliacdo da adeséo ao

tratamento, a percecdo parental da gravidade da asma cronica e a idade da crianca/adolescentes -
Coeficiente de Correlagdo de Spearman

- Avaliacdo da Percecéo Parental
Degrau Avaliacdo do N .
o Adeséo ao da Gravidade da
Terapéutico Controlo da Asma .
Tratamento Asma Cronica
Idade
Crianga/Adolescente - 0,063 0,152 - 0,287** 0,067

** A correlacéo é significativa no nivel 0,01
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4.6. Caracterizacao da saude mental dos pais

O MIH-5 foi analisado em termos de média, desvio-padrdo, minimo e maximo
(Tabela 15).

Tabela 15
Média, desvio-padrao e valores maximo e minimo das pontuacdes do MIH-5

Cuidadores da crianca/adolescente com asma (n=118)

Média Desvio-padrédo Minimo Maximo

Salde Mental 23,44 4,173 10 30

4.6.1. Relacdo entre a saude mental dos pais e o degrau terapéutico, a
avaliacdo do controlo da asma, a avaliacdo da adesdo ao tratamento e a

percecdo parental da gravidade da asma cronica

Verifica-se uma correlacdo positiva fraca entre a salde mental e a avaliacdo da
adesdo ao tratamento (rs=0,211, p<0,05) e uma correlacdo negativa fraca entre a saude
mental e a percecdo parental da gravidade da asma cronica (rs= - 0,271, p<0,01).
Sugerindo que quanto maiores sdo as dificuldades dos cuidadores ao nivel da saude
mental, menor é a adesdo ao tratamento e maior € o grau de gravidade identificado pelos

cuidadores.

4.6.2. Comparacdo da saude mental dos pais em funcdo do degrau
terapéutico, da avaliagdo do controlo da asma, a avaliacdo da adeséo ao
tratamento e da perce¢do parental da gravidade da asma crénica

Igualmente, verificam-se diferencas significativas na saide mental dos cuidadores
em funcdo da avaliacdo da adeséo ao tratamento e da percecdo parental da gravidade da
asma cronica, sendo que os cuidadores com uma pior satide mental sdo avaliados como
tendo filhos que aderem menos (U=1,891,000, p=0,022) e percecionam a doenga como
sendo mais grave (U=933,550, p=0,005).
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4.7. Caracterizacao da regulacdo emocional parental

As escalas do EREP foram analisadas em termos de média, desvio-padréo,

minimo e maximo (Tabela 16).

Tabela 16
Média, desvio-padrao e valores maximo e minimo das escalas do EREP

Cuidadores da crianca/adolescente com asma (n=116)

Média Desvio-padréo Minimo Maximo
Consglenma das Emogoes 17,53 2,833 2 20
da Crianca
Ewtamento das Emocbes 14,73 5,261 0 24
da Crianca
Falta (_Jle Controlo 500 2,972 0 13
Emocional
Aceitacdo das Emocoes da 9,11 2,975 0 16

Crianga e dos Pais

4.7.1. Relacéo entre a regulacdo emocional parental e o degrau terapéutico,
a avaliacéo do controlo da asma, a avaliacdo da adeséo ao tratamento e
a percecdo parental da gravidade da asma crénica

Observa-se uma correlacdo negativa fraca entre a dimensdo falta de controlo
emocional e o degrau terapéutico, sendo que quanto maior € o degrau terapéutico avaliado
pelo clinico responsdvel, menor é a falta de controlo emocional demonstrada pelos
cuidadores. Também se observa uma correlacdo positiva fraca entre o evitamento das
emoc0es da crianca e a perce¢do parental da gravidade da asma crénica, sendo que quanto
maior € o grau de gravidade percecionado pelos cuidadores, maior € o evitamento, da sua

parte, das emocdes das criancas/adolescentes (Tabela 17).
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Tabela 17

Correlagdes entre a regulacdo emocional parental e o degrau terapéutico, a avaliacdo do controlo da
asma, a avaliacdo da adesdo ao tratamento e a percecdo parental da gravidade da asma crénica —
Coeficiente de Correlacédo de Spearman

- Avaliacédo da Percecdo Parental
Degrau Avaliacéo do y .
. Adesdo ao da Gravidade da
Terapéutico Controlo da Asma L
Tratamento Asma Cronica
Consciéncia das
Emocdes da -0,041 0,035 0,011 - 0,032
Crianca
Evitamento das
Emocdes da - 0,060 - 0,167 -0,163 0,318**
Crianca
Falta de Controlo
Emocional -0,278** 0,137 - 0,003 - 0,067
Aceitacdo das
Emo(;f)es da 0,036 0,001 - 0,079 - 0,038

Crianga e dos Pais
** A correlagdo é significativa no nivel 0,01

4.7.2. Comparacéo da regulacdo emocional parental em funcéo do degrau
terapéutico, da avaliacédo do controlo da asma, da avaliacdo da adesao

ao tratamento e da percecdo parental da gravidade da asma crénica

Igualmente, verificam-se diferencas significativas na dimensdo falta de controlo
emocional em funcdo do degrau terapéutico, sendo que os cuidadores apresentam uma
maior falta de controlo quando o clinico responsavel classifica a asma das
criancas/adolescentes num degrau terapéutico menor, em comparacédo quando classifica
num degrau terapéutico maior (KW=10,331, p=0,016). Verificam-se ainda, diferencas
significativas na dimensédo evitamento das emoc@es da crianca em funcdo da percecédo
parental da gravidade da asma crénica, os cuidadores que demonstram evitar as emogdes
das criancas/adolescentes, percecionam a asma como sendo mais grave (U=1,859,000,
p=0,001).
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4.8. Caracterizacao da adaptacao da crianca

As escalas do SDQ, para ambas as versdes, foram analisadas em termos de media,
desvio-padréo, minimo e maximo (Tabela 18).

Tabela 18
Média, desvio-padrao e valores maximo e minimo das escalas do SDQ
Cuidadores da crianca/adolescente com Adolescentes com asma (n=53)
asma (n=117)
Média Desv~|0 Minimo  MAaximo Média Desv~lo Minimo  Maximo
Padréo Padréo
Total de 1633 4725 8 35 10,83 4,004 4 20
Dificuldades
Problemas de
Internalizagio 8,16 3,051 2 18 4,34 2,526 0 12
Problemasde g 53 55 0 14 477 261 0 9

Externalizacdo

4.8.1. Relacdo entre o relato parental da adaptacdo da crianca e o degrau
terapéutico, a avaliagcdo do controlo da asma, a avaliacéo da adesdo ao

tratamento e a perce¢do parental da gravidade da asma crénica

Verifica-se uma correlacéo positiva fraca entre o relato parental de problemas de
internalizacdo e a percecdo parental da gravidade da asma crénica, sendo que 0s
cuidadores que relatam maiores problemas ao nivel da internalizacdo, percecionam a
doenca como sendo mais grave (Tabela 19).

Tabela 19

Correlacdes entre o relato parental da adaptacédo da crianga e o degrau terapéutico, a avaliacdo do
controlo da asma, a avaliacdo da adesdo ao tratamento e a perce¢do parental da gravidade da asma
crénica — Coeficiente de Correlacio de Spearman

- Avaliacéo da Percecéo Parental
Degrau Avaliacdo do K .
. - Adesdo ao da Gravidade da
Terapéutico Controlo da Asma L
Tratamento Asma Cronica
Total de -0,070 -0,166 -0,154 0,165
Dificuldades
Problemas de
*
Internalizacio - 0,080 -0,171 -0,148 0,225
Problemas de
Externalizagio 0,019 - 0,063 - 0,104 0,057

* A correlacdo é significativa no nivel 0,05
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4.8.2. Comparacéo relato parental da adaptacao da crianca em funcéo do
degrau terapéutico, da avaliacdo do controlo da asma, da avaliacdo da
adesdo ao tratamento e da percecdo parental da gravidade da asma

crénica

Igualmente, verificam-se diferencas significativas no relato parental de problemas
de internalizagdo da crianca em funcdo da percecdo parental da gravidade da asma
cronica, os cuidadores que descrevem as criangas/adolescentes como tendo maiores
dificuldades ao nivel da internalizacdo, percecionam a asma como sendo mais grave
(U=1,724,000, p=0,020).

4.8.3. Relacdo entre a adaptacdo da crianca e o degrau terapéutico, a
avaliacdo do controlo da asma, a avaliagdo da adeséo ao tratamento e a

percecdo parental da gravidade da asma cronica

Verificam-se correlagbes positivas fracas entre o autorrelato de total de
dificuldades e de internalizacdo com o degrau terapéutico, sugerindo que quanto maior é
o degrau terapéutico classificado pelo clinico responsavel, maiores sdo as dificuldades
relatadas pelos adolescentes ao nivel do ajustamento psicolégico e dos problemas de

internalizacéo (Tabela 20).

Tabela 20

Correlacdes entre a adaptacdo da crianca e o degrau terapéutico, a avaliacdo do controlo da asma, a
avaliacdo da adesdo ao tratamento e a perce¢do parental da gravidade da asma cronica — Coeficiente de
Correlacdo de Spearman

- Avaliacdo da Percec¢do Parental
Degrau Avaliacéo do . .
. Adesdo ao da Gravidade da
Terapéutico Controlo da Asma L
Tratamento Asma Cronica
Total de
**
Dificuldades 0,390 - 0,138 « - 0,028 - 0,029
Problemas de
*
Internalizacio 0,340 - 0,141 -0,010 0,177
Problemas de
Externalizacio 0,269 -0,122 -0,014 - 0,158

* A correlacdo é significativa no nivel 0,05
** A correlacéo é significativa no nivel 0,01
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4.8.4. Comparagcdo da adaptacdo da crianca em funcdo do degrau
terapéutico, da avaliagéo do controlo da asma, da avaliacdo da adeséo
ao tratamento e da percecao parental da gravidade da asma crénica

Verificam-se diferengas significativas no autorrelato de total de dificuldades em
funcdo do degrau terapéutico, os adolescentes que sdo classificados pelo clinico
responsavel num degrau terapéutico maior, relatam maiores dificuldades ao nivel do

ajustamento psicoldgico (KW=8,662, p=0,032).
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5. Discussao

Como referido anteriormente, o presente estudo teve como objetivo compreender
de que forma o funcionamento emocional dos cuidadores e das criangas/adolescentes com
asma se relaciona com a gravidade da asma avaliada pelo médico e pelo cuidador, com a
avaliacdo do controlo da asma e com a avaliacdo da adesdo ao tratamento. Seguidamente
séo discutidos os resultados anteriormente apresentados.

A amostra final deste trabalho € constituida por 118 criancas e adolescentes e 0
seu cuidador, predominantemente a mée. As criancas e adolescentes, com idades entre 0s
4 e 0s 18 anos eram na maioria do genero masculino. Os resultados indicam que a asma
da maioria dos participantes neste estudo foi classificada pelo médico como controlada e
em degraus terapéuticos associados a uma gravidade persistente ligeira ou moderada. Os
enfermeiros avaliaram a adesdo ao tratamento da maioria das criangas/adolescentes como
total. E os cuidadores identificam o grau de gravidade da asma da maioria das
criangas/jovens como intermitente.

Destaca-se uma associacao significativa entre o género e a avaliacdo do controlo
da asma pelo médico, sendo que os rapazes sdo avaliados como tendo a doenca mais
controlada do que as raparigas. Este resultado ndo corrobora investigacao anterior, que
tém vindo a demonstrar que ndo existem diferencas significativas entre o género das
criangas/jovens com asma e o controlo da doenca (e.g., Koster et al., 2011). Também a
doenca das criancas e adolescentes do género masculino é percecionada pelos cuidadores
como tendo um grau de gravidade menor. Considerando gque oS rapazes na amostra
recolhida foram classificados como tendo uma asma mais controlada, a frequéncia e a
intensidade dos seus sintomas é reduzida (GINA, 2006) em comparacdo com 0s das
raparigas, levando os cuidadores a percecionar a gravidade da doenca como menor no
caso do género masculino. E importante ponderar, no entanto, que o nimero de rapazes
na nossa amostra é muito superior ao de raparigas, pelo que estes resultados devem ser
considerados com prudéncia, visto que podem ser uma especificidade desta amostra.

Verifica-se também uma associagdo entre a idade das criancas/adolescentes e a
avaliacdo que os enfermeiros fizeram da adeséo ao tratamento, sugerindo que a medida
que a idade aumenta, diminui a adesdo. Este resultado é consistente com a literatura
encontrada (e.g., Chan et al., 2016; Klok et al., 2015). Esta relacdo pode refletir o desejo
de independéncia da familia e o desejo de integracdo no grupo de pares, j& que 0s
adolescentes podem ndo tomar a medicacdo em determinadas circunstancias devido as
barreiras sociais (Bender et al., 2000; McQuaid et al., 2003).
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No que respeita a escolaridade dos pais, as maes com um nivel de escolaridade
inferior tém filhos com uma asma menos controlada, jA os pais com um nivel de
escolaridade inferior percecionam o grau de gravidade da asma dos filhos como maior.
Tal como sugerido por DeWalt, Dilling, Rosenthal e Pignone (2007), um nivel de
escolaridade inferior tem implicacdes adversas para a saude das criangas asmaticas. Os
autores constataram que os filhos de cuidadores com um nivel de escolaridade inferior
tém uma maior probabilidade de utilizar o servigo de urgéncia, de serem hospitalizados e
de faltar a escola devido a doenca, como também de terem asma com um grau de
gravidade persistente moderado ou grave, mais severo que os filhos de cuidadores com
um nivel de escolaridade superior. Os cuidadores sdo fundamentais na gestdo da asma
peditrica, pois asseguram que as criancas/adolescentes realizam o plano de tratamento
prescrito. Desta forma, é possivel que o seu nivel de escolaridade esteja relacionado com
a facilidade com que compreendem a doenca e as recomendagdes médicas e com que
adotam os comportamentos necessarios para uma gestao eficaz da asma (DeWalt et al.,
2007; Fiese & Everhart, 2006).

Observou-se uma associacao significativa entre a identificacdo do diagnostico de
asma versus outro diagnostico por parte dos cuidadores e a avaliacdo da adesdo ao
tratamento, sendo que foram encontrados resultados mais positivos ao nivel da adesédo em
pais que ndo reconhecem a doenca do filho como asma (atribuindo diagnésticos de rinite,
alergias e eczema). Assim, apesar dos cuidadores ndao reconhecerem o diagndéstico de
asma aderem ao tratamento prescrito. De acordo com a literatura poderia ser esperado
que as crencas parentais sobre a doenca influenciassem a adesdo ao tratamento, por
exemplo, os cuidadores com lacunas significativas no seu conhecimento acerca da doenca
(e.g., considerarem a asma como uma doenca aguda), ndo aderissem ao plano de
tratamento recomendado (Desai & Oppenheimer, 2011; Mansour, Lanphear & DeWitt,
2000). No entanto, este resultado pode ser explicado por variaveis que nao foi possivel
controlar devido ao nimero reduzido de cuidadores que respondeu a esta questdo, como
0 grau de gravidade da asma e a sintomatologia associada, uma vez que as
criangas/adolescentes no grupo diagnostico de asma foram classificadas em degraus
terapéuticos superiores, em contraste com as criangas/adolescentes no grupo outro
diagndstico, que foram classificadas em degraus terapéuticos inferiores. Assim, neste
grupo, os sintomas de asma poderdo surgir com menos frequéncia e intensidade, levando

o0s cuidadores a identificar outro diagndstico que ndo o de asma.
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Quando se considera a avaliacao parental da gravidade da asma cronica verificou-
se uma predominéncia de classificacdes de baixa gravidade da doenga, identificando a
maioria das criangas/adolescentes como tendo uma asma intermitente ou persistente
ligeira. Contudo, de acordo com a avaliacdo do meédico, cerca de trés quartos dos
participantes foram classificados como estando no degrau terapéutico 2 (persistente
ligeira), no 3 (persistente moderada) e no 4 (persistente grave). Esta discrepancia sugere
que os cuidadores apresentam dificuldades no reconhecimento da gravidade da doenga.
Este resultado esta de acordo com evidéncias anteriores de que o relato parental da
gravidade da asma parece subavaliar alguns casos de asma mais grave. De acordo com
Yoos e colaboradores (2003), mais de um terco dos cuidadores cometiam erros na
avaliacdo subjetiva da gravidade dos sintomas, em comparagdo com a medic¢do objetiva
da mesma. A subavaliacdo da gravidade da doenca pode conduzir a um maior risco de
morbilidade da asma (Dozier et al.,, 2006), uma vez que as dificuldades no
reconhecimento dos sintomas leva os cuidadores a adiar a tomada de decisdes de controlo
dos mesmos, conduzindo a uma situagdo de maior gravidade.

Consideremos agora os resultados relacionados com os objetivos especificos
definidos no presente estudo.

Os resultados obtidos confirmam uma associacdo positiva fraca entre a saude
mental dos pais e a avaliacdo da ades&o ao tratamento, sendo que os cuidadores com uma
pior salde mental revelam uma menor adesdo a terapéutica. Este resultado vai no sentido
do verificado por Bartlett e colaboradores (2004), de acordo com o qual a depressédo
materna esta relacionada com a ndo adesao ao tratamento, sendo que as mées com niveis
elevados de sintomas depressivos relataram, por exemplo, usar de forma incorreta 0s
inaladores e terem uma maior probabilidade de se esquecerem da toma da medicacao.
Paralelamente, verificAmos que os cuidadores com uma pior saude mental percecionam a
asma dos filhos como sendo mais grave. De acordo com a literatura recolhida, os filhos
de cuidadores com problemas ao nivel da saude mental exibem mais sintomas de asma e
exacerbacdes (Wood et al., 2002). No entanto, ndo se verificou uma relacao entre a satde
mental dos pais e a classificacdo médica da gravidade, pelo que a percecdo parental pode
ter sido influenciada pelo seu funcionamento psicoldgico (Kaugars et al., 2004). Os
resultados sugerem assim que apesar dos cuidadores com uma pior saiude mental
percecionaram a asma dos seus filhos como mais grave, ndo aderem ao tratamento
prescrito. Torna-se necessario considerar que o impacto das dificuldades ao nivel da satde

mental dos cuidadores na adesdo ao tratamento pode ser explicado pela diminui¢do das
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capacidades dos cuidadores para lidar com as exigéncias sentidas na gestdo de uma
doenca cronica, como € o caso da asma pediatrica (Bartlett et al, 2001; Perry, 2008).

Ao nivel da regulagdo emocional parental, os resultados indicam existir uma
associacdo negativa fraca entre a falta de controlo emocional e o degrau terapéutico, e
também uma associagdo positiva fraca entre o evitamento das emoc¢fes da crianca e a
percecdo parental da gravidade da asma cronica. Estes resultados sugerem que quando 0s
filhos sdo classificados pelo médico num degrau terapéutico superior, os cuidadores tém
uma maior probabilidade de se esforcarem para exibir um maior controlo emocional, por
outro lado quando percecionam a asma dos filhos como sendo mais grave, tendem a evitar
as emocdes negativas das criangas e dos adolescentes. A investigacdo tem vindo a
demonstrar que as emog0es, concretamente o stress, € um determinante da atividade da
asma, sendo reconhecido o seu papel na ocorréncia de exacerbaces (Bacharier et al.,
2008; McQuaid & Walders, 2003). E possivel que quando a asma dos filhos se concretiza
numa maior intensidade e frequéncia de sintomas, os cuidadores recorram a estratégias
de evitamento das emoc6es das criangas/jovens, como também de controlo das proprias
emocBes com o objetivo de controlar a experiéncia emocional negativa dos filhos e,
consequentemente diminuir o risco da ocorréncia de asma emocionalmente induzida.
Dado a falta de estudos sobre esta relagdo, é importante confirmar esta associacdo em
estudos futuros e aprofundar os processos que possam explicar a mesma.

Relativamente a adaptacdo da crianga, observou-se uma associacdo positiva fraca
entre o relato parental de problemas de internalizacdo e a percecdo parental da gravidade
da asma crdnica, sendo que os cuidadores que percecionam a asma dos filhos como mais
grave, também relatam maiores problemas de internalizacdo. Igualmente, observou-se
uma associacdo positiva fraca entre o autorrelato dos adolescentes do total de dificuldades
e de problemas de internalizacdo e o degrau terapéutico, sendo os adolescentes
classificados em degraus terapéuticos superiores relatam maiores dificuldades de
ajustamento psicologico e problemas de internalizacdo. Estes resultados estdo em
concordancia com os estudos anteriores, segundo 0s quais as criangas com asma
apresentam dificuldades de adaptagdo mais pronunciadas ao nivel da internalizacéo e que
estas aumentam a medida que a gravidade também aumenta (Goodwin et al., 2013;
McQuaid et al., 2001). A relacdo que se estabelece entre a gravidade da asma e a
adaptacdo da crianca pode resultar da gestdo inadequada da doenca, incluindo a néo

adesdo ao tratamento. Por outro lado, o sofrimento causado pelo grau de gravidade da
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asma pode conduzir a dificuldades comportamentais (Bender, 2006; Goodwin et al.,
2013; Kaugars et al., 2004).
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6. Conclusdes

A presente investigagdo contribuiu para a compreensdo da relagdo entre o
funcionamento emocional dos cuidadores e das crianca e adolescentes e a asma pediatrica,
concretamente ao nivel da gravidade avaliada pelo medico e pelo cuidador, da avaliagdo
do controlo da asma e da avaliacdo da adesdo ao tratamento.

Os resultados reforcam a importancia do funcionamento psicoldgico dos
cuidadores na gestdo da asma pediatrica, verificando-se que, quando estes tém uma pior
salde mental, tendem a aderir menos ao tratamento prescrito, apesar de percecionarem a
asma dos filhos como sendo mais grave. Os resultados sobre a regulagdo emocional
parental fornecem-nos dados inovadores, verificando-se que os cuidadores, quando a
asma dos filhos é mais grave, tendem a utilizar estratégias de evitamento das emocdes
negativas dos filhos e de controlo das proprias emogdes, possivelmente com o propdésito
de diminuir o risco da ocorréncia de asma emocionalmente induzida. Quanto a adaptacao
da crianca asmatica, confirmou-se uma associa¢do com problemas de internalizacdo, que
aumentam a medida que a gravidade da doenca também aumenta.

Relativamente as limitagbes do estudo, é de referir, em primeiro lugar, o baixo
numero de criancas/adolescentes classificadas no degrau terapéutico 4 (persistente grave),
0 que contribuiu para que ndo houvesse um equilibrio entre o nimero de participantes nos
diferentes degraus terapéuticos. Consequentemente verificou-se uma maior
homogeneidade da amostra, o que pode ter contribuido para que as associacfes
encontradas sejam fracas. Igualmente, o nimero reduzido de cuidadores (N=70) a quem
foi solicitado que identificasse o diagndstico de asma versus outro diagndstico pode ter
contribuido para que os resultados das analises estatisticas relacionadas com esta medida
sejam pouco consistentes. Por Gltimo, pode ndo ter sido possivel uma aplicacao rigorosa
e sistematica em todas as consultas médicas e de enfermagem da avaliacdo do degrau
terapéutico, do controlo da asma e da adesdo ao tratamento devido a pressdo de tempo
nas consultas.

Apesar das limitagOes acima descritas, este estudo sublinha a necessidade de uma
maior compreenséo das relagdes que se estabelecem entre o funcionamento emocional e
a asma pediatrica. Neste sentido podemos considerar que os resultados realgcam a
importancia do papel do psicologo no acompanhamento de situacfes de doencga cronica
pediatrica, possibilitando a diminuicdo do impacto do funcionamento emocional na
atividade da asma, como também ajudar as criangas/adolescentes com asma e a suas

familias a gerir mais eficazmente a asma e a aderir melhor aos tratamentos.
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Estudos futuros sobre esta tematica deveriam procurar uma maior diversidade na
amostra recolhida em termos dos aspetos biofisioldgicos da doenca, garantindo uma
maior diversidade das situagdes clinicas. Como também aprofundar a compreenséao das
estratégias de regulacdo emocional utilizadas pelos cuidadores na vivéncia da doenca e
quais os processos que lhes estdo associadas, abrangendo outras doengas cronicas na

populacdo pediatrica.
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