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RESUMO

Estudo objetivou compreender como criangas com asma e suas
familias se percebem no convivio com a doenca cronica e desenvolvem
seus modos de enfrentamento e cuidado. Trata-se de pesquisa
fenomenoldgica, realizada com cinco familias de criancas com asma
moderada ou grave. A coleta de dados ocorreu por meio de
entrevistas, realizadas junto as criancas e seus familiares, durante
visitas domiciliares, entre setembro de 2013 e janeiro de 2014. Sob a
Otica da crianca, ficou clara a dificuldade em lidar com medos,
frustracGes e constrangimentos relacionados a doenca e ao
tratamento, especialmente na escola. Os familiares enfatizaram
restricdes impostas na vida da crianca e no ambiente familiar, além de
referirem atitudes de cuidado que demonstram superprotecdo.
Profissionais envolvidos na atenc¢do a asma infantil precisam valorizar
potencialidades da crianca e autonomia da familia nas acdes de
cuidado, favorecendo o convivio com a doenga cronica e o
empoderamento para o cuidar.

Descritores: Enfermagem Pediatrica; Crianca; Asma; Familia; Saude

Escolar.

INTRODUCAO
A asma é uma condicdo comum dentre as doengas cronicas
respiratorias, que provoca inflamagdo das vias aéreas e limitagdo ao
fluxo aéreo, levando a ocorréncia de episddios de sibilancia, dispneia,
. (1-2)
aperto no peito e tosse" .

No Brasil, houve incremento significativo na prevaléncia de asma

diagnosticada, variando entre 14,3% e 17,6%(3). Além disso, é uma das

principais causas de interna¢do pelo Sistema Unico de Saude — SUS e motivo de busca por servicos de

Rev. Eletr. Enf. [Internet]. 2017 [acesso em: __/ /_];19:a55. Disponivel em: http://doi.org/10.5216/ree.v19.45572.




Siqueira KM, Fernandes ICF, Aradjo JC, Salge AKM, Castral TC, Barbosa MA. 2

A A (2
urgencia e emergenua( ).

A baixa adesdo ao tratamento pode ser responsdvel por maior impacto negativo da doenca na vida do
paciente, especialmente entre os maisjovens(4). O controle da doenca é obtido com agdes bem sucedidas de
manejo, destacando-se o conhecimento adquirido sobre a doenca, os fatores desencadeantes, o uso dos
inaladores, os sinais de controle e os sintomas que caracterizam as exacerbag6es(1'5'6).

Devido a cronicidade, o tratamento da asma é prolongado e exige uma interacdo efetiva entre o
paciente, os cuidadores e a equipe multiprofissional que presta assisténcia. No contexto infantil, a atencao
interdisciplinar tem se mostrado efetiva para a melhora clinica da asma, devendo ser valorizada no
processom. Além disso, intervengdes focadas no cuidado centrado no paciente e na familia, melhoram a
satisfacdo e a comunicacdo durante as interagdes clinicas®.

E importante que a crianca com asma, a depender de seu desenvolvimento cognitivo, seja incluida nos
processos decisorios e envolvida nas discussdes acerca do plano terapéutico proposto e das a¢des de cuidado
a serem empreendidas. A opinido da crianca merece ser valorizada, especialmente por assumir
responsabilidades que favorecerdo o automanejo eficaz da doenca.

Alguns estudos tratam sobre o convivio da crianga com as doencas cronicas e suas implicacGes para a

9-11) . . . 12 ~ ) . .
©11 inclusive abordando alergias graves e asma™?. No entanto, as percep¢des das préprias criangas,

familia
os modos de enfrentamento da familia e o cuidado com a crianga em sua integralidade ainda foram pouco
explorados. Assim, buscou-se neste estudo, a compreensdo de algumas facetas da esséncia do fen6meno
Ser-crianga com asma, com base nas percepg¢des de quem convive com a doencga e também daqueles que
compartilham seu mundo-vida e seu cuidado.

Esta pesquisa teve por objetivo compreender como as criangas com asma e suas familias se percebem

no convivio com a doenca cronica e empreendem seus modos de enfrentamento e a¢Ges para o cuidado.

METODO

Estudo descritivo, fundamentado no método fenomenolégico, desenvolvido com familias de criangas
com asma, acompanhadas em ambulatdrio especializado, em Goiania-Goias/Brasil.

A opcdo pela fenomenologia, enquanto referencial tedrico-metodoldgico, baseou-se no entendimento
de que ela preocupa-se com a esséncia do vivido e, ao mesmo tempo, se apresenta como uma ciéncia
descritiva, rigorosa, que mostra e explicita os fendmenos tal como aparecem a consciéncia perceptiva(l3).

Seguindo a compreensdo de que a crianga com asma ndo é doente, mas vivencia uma situacdo de
doenca, sem deixar de exercer o seu ser-crianga, tomamos como referéncia as compreensdes de cuidado
advindas do referencial de Martin Heidegger(14). Segundo esse pensador, os modos de cuidado podem se dar
em diferentes sentidos. Podem revelar a indiferenca com o outro, configurando um modo negligente de
cuidado, ou atingir duas possibilidades extremas, entendidas como modos positivos(ls).

Quanto aos modos positivos, o cuidado pode se dar como uma solicitude substitutiva ou antecipadora.

Na primeira, toma-se o lugar do outro em suas ocupac0es, fazendo por ele, substituindo-o, impossibilitando
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gue cuide de si mesmo. Ja na segunda possibilidade, o cuidado ndo substitui o outro, mas se antecipa a ele,
remetendo-o para sua responsabilidade(”).

A coleta de dados foi realizada no periodo de setembro de 2013 a janeiro de 2014; participaram cinco
familias de criangas com asma moderada ou grave, com idades entre sete e dez anos. Para coleta de dados
foram realizadas entrevistas, atentando-se para os pressupostos da pesquisa fenomenoldgica e utilizando-
se as seguintes questdes norteadoras: Para vocés, como é cuidar de uma crianga com asma? Como vocés
percebem essa crianga? Como o cuidado da crianga com asma repercute na familia de vocés?

No total, participaram da pesquisa cinco criancgas e 13 familiares: cinco maes, um pai, dois padrastos,
duas avds, duas tias, uma irma. Foram considerados da familia as pessoas indicadas por seus membros™®.

Os familiares foram, inicialmente, contatados no ambulatdorio, no mesmo dia das consultas das
criancas. Nesse momento, a pesquisadora responsavel explicava os objetivos e a forma de conducdo do
estudo e agendava a primeira visita domiciliar. Para cada familia, foram realizadas duas visitas, respeitando
os hordrios acordados.

As entrevistas foram realizadas com todos os membros da familia presentes nas visitas domiciliares e
apontados como participes do cuidado com a crianca, que também participou das entrevistas, com liberdade
de intervir e expressar suas opinides. A partir das verbaliza¢des iniciadas pelos familiares, a crianca era
incluida nas entrevistas e sua participacdo incentivada pela pesquisadora. Todas as criancas tiveram
oportunidade de participar das entrevistas com suas familias e expressar suas vivéncias.

Todas as entrevistas foram gravadas e, posteriormente, transcritas. Tiveram dura¢cdo média de 40
minutos, em cada visita domiciliar. Como todos os membros da familia presentes tiveram oportunidade de
falar, ao mesmo tempo e em um mesmo ambiente, a pesquisadora procedia a transcricdo das entrevistas se
atentando para a disting¢do e identificacdo dos diferentes participantes.

O numero de familias participantes foi definido no decorrer da coleta de dados, segundo o critério da
saturacdo dos dados, em que as convergéncias das informacdes coletadas sinalizavam para o encerramento
da coleta de dados'”.

Quanto as questdes éticas, antes de iniciar a coleta, todos os participantes assinaram o “Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido”. Além disso, a criancga participante do estudo também assinou o “Termo
de Assentimento”, conforme recomendacdes vigentes no pais.

O estudo é vinculado ao projeto de pesquisa “Impacto da condicdo crénica de satide na vida de criancas
e adolescentes asmaticos e de seus familiares”, aprovado no Comité de Etica em Pesquisa Médica Humana
e Animal do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias, protocolo CAAE 15563113.2.0000.5078.

A analise das descri¢Ges se baseou no “Método da Analise Qualitativa do Fenbmeno Situado”™”). No
primeiro passo da analise foi realizada uma leitura das descri¢des, buscando compreender o sentido do todo.
Em seguida, optou-se por uma leitura mais atentiva, buscando identificar as unidades de significado. Durante

a organizacdo dessas unidades, apreendeu-se o sentido dos conteudos e as convergéncias para a

categorizacdo ou construcdo dos temas. Nessa ultima etapa foram sintetizadas as unidades de significado
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com o intuito de se chegar a estrutura do fendbmeno, isto é, a sua esséncia'’),

Durante a analise as unidades de significado foram organizadas em duas categorias que sintetizaram
os sentidos nelas contidos e convergiram para o tema que intitula este artigo - Ser-crianga com asma:
assumindo suas particularidades e lidando com restricGes.

Na apresentacdo dos resultados foram utilizados trechos de falas dos participantes. Para manter o
sigilo de identidade, cddigos foram empregados, sendo que a primeira letra se refere a prépria crianga ou a
representacdo da pessoa em relacdo a ela (C: crianca, M: mae, P: pai, PD: padrasto, |: irma, A: avd, T: tia) e a
segunda letra, seguida de um numero, se refere a familia do participante. Os numeros atribuidos as familias

seguiram a sua ordem de inclusdo no estudo.

RESULTADOS

Particularidades da crianca com asma: percepgoes proprias e de familiares
Os incOmodos provocados pela doenga, bem como os medos e angustias no enfrentamento das crises

asmaticas se destacaram nos relatos de algumas criancas:

A asma? E assim, é ruim demais, eu tenho falta de ar, me atrapalha na escola e aqui em casa, quando eu vou dormir &
noite, tenho medo de passar mal, num respirar mais. (Cf1)

Tem vez que fico pensando que eu vou dar crise e ai fico mais quieta, incomoda muito a falta de ar. Vai que eu paro de
respirar, eu fico com medo... (Cf2)

Em alguns trechos de depoimentos das criangas emergiu o medo da morte, de forma velada,
especialmente quando se referem ao medo de ndo conseguir respirar ou de sentir-se mal, bem como, de

forma explicita, conforme depoimentos a seguir:

E mesmo, é muito ruim. Eu sinto dor de cabeca, falta de ar e dor aqui na barriga. Eu tenho medo, muito medo, medo
de... de eu morrer. (Cf4)
Nossa, quando dd crise forte eu acho até que tem perigo de morrer. E se eu parar de respirar e morrer? (Cf5)

Para o tratamento medicamentoso da asma é necessario o uso de medica¢Ges que possuem formas
especificas de apresentacdo e algumas particularidades para administrar. Algumas criancas afirmaram sentir
vergonha e evitar utilizar os medicamentos na escola, notadamente os inaladores pressurizados
dosimetrados, acoplados aos espacadores. Tanto as criangas, quanto os familiares relataram essa

dificuldade:

Quando precisa, eu acho melhor ir embora do que usar o remédio Id na escola. A bombinha eu até que uso, mas a
garrafinha [espacador artesanal] eu uso ndo, todo mundo acha esquisito. (Cf3)

Se for pra usar na escola eu tenho vergonha mesmo. Minhas colegas ficam é rindo de mim. Mas quando eu fico cansada
eu fico quieta. Eu ndo uso o remédio Ia ndo. (Cf2)

Ela sempre falava que ndo ia levar o remédio pra escola, tinha vergonha da doenca, do remédio dela. (Af2)
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Também emergiram das descricGes dos familiares percepc¢des sobre as criancas. Relataram como as
percebem no convivio com a doenca e suas diferencas em relacdo a outras criangas. Essas diferengas se

relacionaram, de modo especial, a possibilidade de, a qualquer momento, desencadearem crises asmaticas:

Tenho muito cuidado com ele, é diferente por causa da asma. Eu tenho outro filho, ele ndo tem asma. Com o G. é
diferente por causa da respiragdo, da falta de ar. (Mf1)

Ela acha ruim, fica nervosa, mas ela é diferente nessas coisas, nGo adianta querer fazer tudo que as outras crian¢as faz
porque pode ficar passando mal. (Af3)

As atitudes de protecdo geram conflitos entre os familiares e discordancias nas formas de perceber e
lidar com a crianga. A seguir, apresentaremos os discursos da avé e da made de uma mesma familia, tomados
como exemplo para evidenciar aspectos divergentes entre os familiares, no que se refere ao cuidado com a

crianga que tem asma:

Eu sempre tive do dela porque é mais magrinha, vivia internada, direto ficava internada, vixe, sofria demais com isso. A
mde dela é mais brava com ela, eu ndo dou conta de ser, tenho do, ja passou tanto sofrimento, tadinha. (Af2)

Ela é dificil, é teimosa, é muito paparicada pela minha mde, sempre foi. Tem dia que ela cisma de ndo usar o remédio, o
da asma, e ai fica sem (...) Minha mde defende, diz que eu preciso ter paciéncia porque ela é doentinha, eu acho que ela
mima demais. (Mf2)

Alguns familiares ressaltaram a importancia de considerar as particularidades da crianca relacionadas

a doenga, mas tratando-a como qualquer outra pessoa:

Eu sempre tento olhar ele como uma crianca normal. Sempre mostro para ele que ele ndo é diferente. Ele tem uma
doenca que pode conviver como as outras criangas. (Mf4)
O G. é esperto, ele ndo deixa se abater com a doenga ndo. (PDf1)

Essa possibilidade de tratar a crianca como outras da mesma faixa etaria parece estar relacionada ao
controle da asma. Em muitos casos, os familiares que participavam ativamente dos cuidados com a crianga
relacionaram a melhora com o tratamento e destacaram as possibilidades de ser crian¢a no convivio com a

doenca:

Eu ja deixo ele mais liberado. Agora é que eu estou mais assim. Porque quando eu cheguei Id no hospital, eu protegia
demais. Tentava isolar ele mais. (Mf4)

A mde dele é que sempre me lembra do que ele pode e do que ndo pode. Mas ele ndo tem passado mal, ele brinca, corre
com os meus meninos e ndo ta passando mal ndo. (Pf5)

O convivio com as restrigoes impostas pela doenga e tratamento
Habitualmente, as criangas com asma tém restricGes nas atividades comuns a idade, como correr,
nadar e andar de bicicleta. A justificativa dos cuidadores para essas limitagdes relaciona-se a exacerbacdo de

sintomas, principalmente tosse e dispneia. Algumas falas expressam essa atitude:

Esses dias eu viajei, mas ela ndo foi, minha irmd ndo deixou, a gente tem medo dela passar mal, tossir, faltar o ar. (Tf3)
A gente brinca de tudo, ele que cansa mais fdcil, dai eu tenho medo de ele passar mal e ndo fico correndo, andando de
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bicicleta. Credo, se ele passar mal, da falta de ar. (If5)
Eu fico de olho nele também, no fim de semana eu brinco com ele. Do jeito que pode, ndo corre muito, ndo brinca na
poeira. (PDf1)

Os cuidadores também relataram a dificuldade das criangas em aderirem a algumas orientacdes dos
profissionais de saude, principalmente as voltadas ao controle de alérgenos e irritantes no ambiente, fatores

gue podem desencadear as crises asmaticas. Citaram o contato com poeira, bichos de pelucia e sofa de pano.

Algumas coisas eu tirei bastante na casa, melhorou muito, mas ele gosta de brincar no quintal, na terra. Ele solta pipa,
brinca de bola, Id na poeira. Que jeito que a gente ndo vai deixar também, né? (Mf6)

A L. gostava das bonecas velhas, isso eu tive que tirar. Ainda tem bicho de pelucia, sé um, mas tem. Vocé pode ver Id no
quarto. Esse ela ndo deixou dar pra ninguém. (Mf2)

A mde dela sempre fala pra ndo ficar demais no sofd. Mas ela gosta é de Id. O sofd ta velho mesmo. (Pf3)

Enfoque especial foi dado a limitacdo do contato com animais domésticos que possuem pelos ou
penas. Também, houve queixa das préprias criancas, que referiram ndo seguir as orientagcdes com rigor,

conforme exemplificado a seguir:

Eu acho bom é brincar com meu cachorro, minha mde fala que ndo pode, Id no hospital também, mas eu brinco.(Cf2)
Minha mde é engragada, ndo quer que eu brinco com o P., ele gosta de correr atrds de mim, eu deixo. Minha tia também
fica falando: deixa esse cachorro pra la! O qué que tem a gente correr? Néo té pegando nele né? (Cf3)

As restricOes relacionadas ao brincar e a pratica de atividades fisicas no espaco escolar foram,
frequentemente, recordadas pelas criangas. Apesar dessas atividades ndo serem proibidas por profissionais
de saude, em alguns casos, sintomas podem ser exacerbados apds esforco fisico. Nos depoimentos as

criancgas relataram suas insatisfacdes:

Nossa, o que eu mais acho ruim é quando eu ndo posso brincar com minhas colegas. Quando eu fico cansada, ai, vixe,
eu tenho que parar mesmo. Tenho medo de piorar e parar de respirar. (Cf3)

Quase ndo passo mal na escola ndo, sé quando eu corro muito, jogo bola com as meninas, brinco de basquete. (Cf2)
Tem vez que eu quero brincar com os meninos, mas, se eu tiver cansado, eu ndo dou conta de jogar bola ndo, ai eu paro
toda hora. (Cf4)

DISCUSSAO

Além das restri¢Oes fisicas impostas com o intuito de prevenir crises asmaticas, as descricées feitas
neste estudo revelaram preocupacdo e angustia em lidar com os sintomas. Sendo ressaltado, inclusive, o
medo de morrer, tanto pelos familiares, quanto as préprias criangas.

Algumas criangas afirmaram temer a morte durante as crises asmaticas, quando podem sentir grave
desconforto respiratdrio. Apesar da facticidade humana e a condicdo existencial de ser-para-a-morte,

. .. 14
inerente ao existir humano( )

, a possibilidade de morte de uma crianca sempre costuma ser negada. Neste
estudo, ela se mostrou de forma velada nos depoimentos de seus familiares e, somente em algumas falas
das criancas, pode-se observar explicitamente o medo de morrer.

Além de seus medos, as criancas falaram de frustracdes e de situagdes de constrangimento no convivio
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com seus pares. Em diversos momentos citaram a vergonha no uso de medicamentos na escola, o que pode
ser necessario, especialmente nas exacerbac¢ées dos sintomas.

A timidez parece estar relacionada a forma de apresentacdo dos medicamentos que, em muitos casos,
sdo inaladores pressurizados dosimetrados, os quais requerem uso acoplado a um espacador para melhor

. . ~ . . (2,18
eficacia e reducdo de efeitos colaterais®*®

. O uso desses inaladores, também conhecidos como sprays ou
bombinhas, surge como denunciante da situacdo de doenga. Hd uma forte relacdo entre esse tipo de
medicamento e a asma.

Ao sentirem vergonha no uso do medicamento, o tratamento pode ficar prejudicado e dificultar o
controle da doenca. A¢bes de educacdo voltadas para a crianca devem ser empenhadas para que a adesao
ao plano terapéutico seja atingida, pois o controle ineficaz da asma relaciona-se diretamente com a baixa
utilizacdo da medicacdo de manutengdo e maior necessidade de uso das medicagdes de alivio®%),

Em nosso estudo as criangas também ressaltaram o sentimento de exclusdo e frustragdo por ndo se
integrarem as brincadeiras e praticas de atividades fisicas desenvolvidas no ambiente escolar. O convivio
com a doenca pode influenciar no cotidiano da escola e interferir no aprendizado e frequéncia escolar. Além
disso, as criangas também enfrentam conflitos com os colegas e restricdes durante as brincadeiras ou
atividades fisicas realizadas nesse ambiente?".

Compreendendo que a escola representa um lugar importante no mundo-vida da crianga, entende-se
gue ela deve ser alvo de acdes mediadas por profissionais de saide que atuam na aten¢do a asma infantil.
Revisdo sistematica mostrou que o acesso direto da enfermagem em escolas e outros servigos de saide, bem
como, a educacdo especifica para a doenca, resultou em melhoria do estado de saude e do desempenho
académico de estudantes com doencas crénicas'??.

No que se refere as percep¢bes dos familiares sobre a crianca com asma foram destacadas as
diferencas em relacdo as demais criancas, ressaltando as particularidades da doenca e as restrigoes
necessarias ao manejo eficaz. Algumas atitudes de protecdo sao reconhecidas, pela prépria familia e criancas,
como excessivas.

Essas atitudes parecem estar relacionadas ao constante estado de alerta dos familiares para a condicdo
de saude da crianca portadora de uma doenga cronica, especialmente nos casos em que podem ocorrer
exacerbagdes graves, como a asma. Em estudo com pais de criangas com alergias graves, estes referiram
viver constantemente em guarda e destacaram os diferentes tipos de limitacGes experimentadas pela
familia'*?.

O convivio com a doenca crénica, especialmente aquelas em que ocorrem exacerbacgGes graves, como
a asma, podem levar a crianga a viver com diferentes formas de limita¢cGes, além de fazer com que os
familiares se sintam constantemente alertas para qualquer alteracdo no estado de saude da crianca.

As familias e os profissionais de saide devem estar atentos as atitudes de superprotecao, pois podem

se configurar como uma forma de cuidar denominada solicitude substitutiva, segundo o referencial

Heideggeriano de cuidado® onde a crianca deixa de ter autonomia e responsabilidade com seu estado de
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salde. E interessante que o cuidado aconteca como solicitude antecipadora, onde é possibilitado ao outro
assumir seus préprios caminhos'® e busca-se cuidar de modo atento, preocupando-se com o outro e visando
sua liberdade®.

Apesar de ser um processo complexo, as criangas que convivem com doengas crénicas sdo capazes de
se adaptar a situacdo de adoecimento e modificar os modos de enfrentamento, na medida em que superam
adversidades. Ademais, possuem capacidade de reconhecer as restricdes impostas em suas vidas e se

e 10
responsabilizarem pelo seu tratamento"?.

CONCLUSAO

Os desvelamentos deste estudo colaboraram para a melhor compreensdo de como a crianca se
percebe no convivio com a doenca e é percebida por seus familiares. Destacou-se a dificuldade da crianga
em lidar com alguns medos, frustracGes e situacGes de constrangimento relacionadas a doenca e ao
tratamento.

A escola emergiu como importante espaco de convivéncia para a crianga, onde encontra com os
colegas e realiza atividades tipicas do cotidiano infantil. No entanto, também se mostrou como um ambiente
onde ela se sente discriminada e excluida. Nesse sentido, recomenda-se que a¢6es que envolvam a parceria
entre a educacgdo formal e os servigcos de saude sejam empreendidas, com o intuito de informar melhor os
professores e alunos sobre a asma e suas repercussodes na vida da crianca. Assim, a escola pode tornar-se um
ambiente de apoio para que a crianca desenvolva formas efetivas de enfrentamento da situagdo cronica de
adoecimento.

Os familiares da crianga com asma percebem suas particularidades enquanto Ser-crianga e destacam
as restric0es impostas pela doenga. Reconhecem que algumas atitudes de protecdo a crianca sdo excessivas
e fazem parte de suas ag¢Oes de cuidado. Essas atitudes superprotetoras sdo comuns entre cuidadores de
criangas que possuem algum tipo de doenca cronica e se ddo em um sentido claro de colaboragdo com a
crianca. Porém, apesar da intencdo positiva, esse comportamento dos familiares pode ser prejudicial ao
desenvolvimento da crianga.

Em suas a¢Ges de cuidado, a familia pode colaborar para que a crianca reconheca as restricGes, seus
medos e frustracGes e, ao mesmo tempo, desenvolva mecanismos efetivos de enfrentamento. Assim, apesar
de conviver com uma doenca crdnica, a crianca pode transcender essa condicdo e resgatar o seu Ser-crianga,

assumindo, de forma auténtica, suas possibilidades existenciais.
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