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As mdes, que convivem com a asma e sdo
verdadeiros exemplos de mde, mulher, cedendo
suas historias para composi¢do desta pesquisa,
sendo verdadeiras guerreiras no dificil ato do

cuidar de um filho com asma.



AGRADECIMENTOS

A Deus, por estar a frente da minha vida, proporcionando saude, forca e
perseveranca nesse caminhar.

Ao meu esposo, Sandro Eduardo Cruz, por estar ao meu lado apoiando-me,
incentivando-me em todos os momentos e situagdes, nesta conquista em especial,
sendo meu parceiro fiel de todas as horas, ndo sendo diferente como dito no nosso
juramento de unido. Mesmo diante de nossos cansagos, esteve junto a mim, como
sempre foi, meu verdadeiro amigo.

Ao meu filho Luiz Eduardo, que cresceu cronologicamente com este
processo, desde a sua concepgdo até os dias atuais. Embora pequeno na idade, seus
sorrisos, seus gestos carinhosos, me fizeram esquecer os obstaculos e perseverar na
conquista tao desejada.

A minha familia, pelo amor e compreensdo, que sempre nado me deixaram
esmaecer diante de tantos empecilhos, me fortalecendo para conquista desta vitoria.

As pessoas que me inspiraram na sua garra como mde, no referencial de
cuidadora, em tratar de uma forma menos dolorosa, diferentemente do que a doenca
remete, trazendo para mim a inquietacdo em pesquisar o objeto deste estudo: a asma.
Por tratar tdo bem pessoinhas que eu amo tanto: meus sobrinhos Esterzinha,
Guilherme e Rafael. Obrigada Simone e Sandrinha.

Aos meus amigos e professores da Fanor — Faculdades Nordeste que me
apoiaram e me deram suporte e compreensao pelas minhas auséncias, representados
por Prof. Romulo Porto, Prof. Oswaldo Alves, Profa. Ana Karina Marques, Profa.
Anairtes Melo.

A minha amiga Rosiane Freire, pela amizade sincera e confianga presente
sempre em nossas vidas nos mais diversos momentos de nossa caminhada, além de ser

meu referencial de pessoa, mae e profissional.



A minha professora e orientadora Dra. Vera Mendes, pela credibilidade e
confianca em aceitar a orientacdo deste trabalho, e pelos ensinamentos que me fizeram
evoluir como pessoa e profissional.

Aos colegas de Mestrado, por me permitir em inserir pessoas tao especiais
no meu convivio de amigos durante estes dois anos.

A Profa. Veraci Queiroz, Coordenadora deste Mestrado, pela atengdo e
apoio e a funcionaria da secretaria do Mestrado, Meiriane, que estiveram sempre
prontas a me ajudar.

Aos professores do Mestrado da Satide da Crianga e do Adolescente, pelo
grande apoio, dedica¢cdo e em dividir algo tdo precioso para o crescimento e evolugao

do ser humano: o saber.



Os covardes nunca tentaram, os
fracos desistiram, so os fortes
conseguiram.

(Autor desconhecido)



RESUMO

A asma bronquica como doencga cronica invade o mundo todo, definida pela diversidade de
causas como uma doenga complexa, sendo estas muitas vezes incompreendidas envolvendo
desde o ambiente em que se vive, a prevengao de fatores desencadeantes e o controle destes,
interferindo na dindmica familiar e psicossocial da vida destes pacientes. Busca-se através
deste estudo compreender a vivéncia da familia de criancas portadoras de asma bronquica.A
metodologia utilizada foi qualitativa do tipo compreensivo-descritivo acerca da experiéncia da
familia de criancas portadoras de asma bronquica, a fim de visualizar suas expectativas diante
da doenga. Para a organizagao dos dados, utilizou-se conceitos da hermenéutica favorecedores
da interpretacdo dos discursos. O estudo foi realizado num hospital de referéncia pediatrico
em Fortaleza, Ceara, onde foram entrevistadas oito cuidadoras através de uma entrevista
semi-estruturada, respeitando os principios €ticos de pesquisa com seres humanos. Observou-
se que as participantes em seus discursos relatavam o seu conhecimento sobre a doencga
mediante a leitura de bulas, informagdes profissionais e outras fontes como a midia. Estas
informacdes muitas vezes eram distorcidas e equivocadas, gerando temor aos efeitos
colaterais e desencadeando a administragdo inadequada de subdoses das medicagdes,
comprometendo o efeito desejado. Estas maes identificavam sinais de crise ¢ mediante o
insucesso do controle em casa, procuravam atendimento profissional. Utilizavam a fé como
responsavel pelo bem-estar de seus filhos e faziam projegdes futuras para estes pacientes, com
progndstico de auséncia da doenga no decorrer de suas vidas, proporcionando uma vida
proxima de um paciente sem asma. Percebe-se que estas maes persistem na tentativa de
resolver ou mesmo controlar o que a asma ocasiona, mas que a dificuldade de compreender
algumas informagdes sobre a doenca e o seu tratamento pde em risco a eficacia do mesmo,
necessitando de acdes de intervencdo na saude na orientacdo destas cuidadoras para a
resolucao desta problematica.

Palavras-chave: asma, familia, crianca.



ABSTRACT

Bronchial asthma as a chronic disease invades the world, defined by the diversity of causes
such as a complex disease, and these often misunderstood from the surrounding environment
that we live, to prevent and control these triggers, interfering in family dynamics and
psychosocial life of these patients. Search through this study is to understand the experience
of families of children with asthma bronquica.A methodology was qualitative and descriptive
understanding of the kind about the experience of families of children with asthma in order to
visualize their expectations about the disease. For the organization of data, we used the
concepts of hermeneutic interpretation of speeches favoring. The study was conducted in a
pediatric referral hospital in Fortaleza, Ceara, where eight caregivers were interviewed using a
semi-structured interview, respecting the principles of ethical research with humans. It was
observed that the participants in their speeches reported their knowledge about the disease by
reading labels, and other professional information sources like the media. This information
was often distorted and misleading, causing fear of side effects and triggering the
inappropriate administration of underdosing of medications, compromising the desired effect.
These mothers identified by signs of crisis and failure of control at home, seeking
professional care. Use faith as responsible for the welfare of their children and future
projections made for these patients, the prognosis of absence of disease throughout their lives,
providing a life close to a patient without asthma. It is felt that these mothers persist in trying
to solve or even control what causes asthma, but the difficulty in understanding some
information about the disease and its treatment jeopardizes the effectiveness of the same,
requiring intervention actions in health orientation of these caregivers to resolve this issue.

Keywords: asthma, family, children
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1 INTRODUCAO

1.1 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA DO ESTUDO

A asma bronquica como doenga cronica invade o mundo todo, definida pela
diversidade de causas como uma doenga complexa, sendo estas muitas vezes
incompreendidas por profissionais e por pacientes. Envolve desde o ambiente que se vive, a
prevencao de fatores desencadeantes e o controle destes, interferindo na dindmica familiar e

psicossocial da vida destes pacientes.

A asma conceitualmente ¢ uma doenga inflamatdria cronica das vias respiratorias
que torna os bronquios hiperresponsivos aos fatores desencadeantes das crises. Nas ultimas
cindo décadas, o conceito de asma apresentou modificagdes significativas a medida que se
avangou nos progressos da sua terapéutica. Do broncoespasmo a inflamagdo, os
conhecimentos foram agregados paulatinamente e permitiram que se chegasse ao manejo

terapéutico moderno (TARANTINO, 2008).

Esta obstrugdo a passagem de ar pode ser revertida espontaneamente ou com uso
de medicagdes. Anualmente ocorrem cerca de 350.000 internagdes por asma no Brasil,
constituindo-se ela na quarta causa de hospitalizagdes pelo Sistema Unico de Satde (2,3% do

total) e sendo a terceira causa entre criancas e adultos jovens (BRASIL, 2000).

A mortalidade por asma ainda ¢ baixa, mas apresenta uma magnitude crescente
em diversos paises e regides. Nos paises em desenvolvimento, a mortalidade por asma vem
aumentando nos ultimos 10 anos, correspondendo a 5% a 10% das mortes por causa
respiratoria, com elevada proporc¢ao de dbitos domiciliares. No Brasil, no ano 2000, a taxa de
mortalidade por asma como causa basica ou associada foi de 2,29/100.000 habitantes e a
mortalidade proporcional foi de 0,41%, predominando na faixa etaria de adulto jovem e em

ambiente hospitalar (CIRCE NETO; FERREIRA FILHO, 2006).

A asma tem sido evidenciada frequentemente em discussdes pelos profissionais
inseridos no tratamento da doenca, que muitas vezes propdem movimentos de conscientizagao
e esclarecimento para a populacdo, como por exemplo, um dia mundial da asma. Sao

momentos em que O0rgdos competentes se mobilizam, utilizando a midia como ferramenta
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importante para que as informacdes cheguem para um maior niumero de pessoas, despertando
com sua devida importdncia a magnitude da problemética da doenca, suas repercussoes,
seqiielas, além de como agir diante do quadro clinico, sendo este ultimo o ponto crucial no

controle e tratamento.

As agdes basicas de satde tém se constituido em um dos alicerces para a
diminui¢do da morbimortalidade, principalmente para criangas menores de cinco anos em
decorréncia das doencas prevalentes, onde a asma esta contida neste grupo de patologias.
Como método para minimizar este problema, a estratégia AIDPI (Atengdo Integrada de
Doengas Prevalentes da Infincia) supera a falta de integragdo das a¢des, potencializando seu
efeito e aumentando as oportunidades para a prevengdo, deteccdo precoce e tratamento dos
problemas de saude. Além disso, contempla acdes de educacdo e apoio as familias quanto ao

cuidado e atencdo adequada da crianga no domicilio.

Ainda, dada a forma como est4 proposta, a estratégia permite uma abordagem que
busca responder ndo sé as questdoes que emergem do plano biologico, mas também aquelas
que se referem a determinacdo social do processo saude-doenca (VALENTE et al., 2000).
Diante disso, preconiza-se a questdo da interdisciplinaridade dos profissionais, inseridos na
terapéutica como ponto relevante na otimizacao da conduta destes pacientes. O AIDPI como
estratégia visa integrar a interdisciplinaridade de profissionais na atengdo a crianga, somando
saberes a se fazerem atuantes em prol dos beneficios aos pacientes e a familia do mesmo,
onde a interdisciplinaridade se faz necessaria as agdes de tratamento e prevencdo da asma.
Esta relacdo intrinseca dos profissionais proporciona ao paciente um melhor entendimento do
que seja a doenga, com cada profissional em sua competéncia, visando atitudes que

minimizam as repercussdes deletérias que ela acarreta.

A educacao em saude da familia repercute no cuidado do paciente de forma intima
e direta, interferindo no processo de cura e reabilitagdo deste. Devido a cronicidade da
doenca, o tratamento de asma em criancas ¢ geralmente feito a domicilio, sob a
responsabilidade dos pais. Os conhecimentos deles sobre asma podem influenciar na adesao

ao tratamento e, consequentemente, no controle dos sintomas da doenga nos seus filhos.

A caréncia de conhecimento sobre asma por parte dos pais de criangas asmaticas
foi demonstrada em varios paises com niveis socioeconomicos € culturais distintos. Essa

desinformacao foi apontada como um dos principais fatores responsaveis pela maior demanda
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de atendimento em pronto-socorro ¢ maior taxa de hospitalizagdo por crises asmaticas em

criancas (ZHANG et al., 2005).

Conviver com criangas asmaticas leva muitos pais e cuidadores a permanecerem
no escuro da davida e da incerteza de que estdo fazendo o que ¢ especifico como oportuno
para a resolucdo do quadro. A vivéncia didria destas pessoas se insere num mundo de
angustias, temores, mas também em destaque vitorias e resolugdo de enigmas. Experiéncias
diarias com o paciente? Vivéncias do que € ser um paciente asmatico? Poderiam ser colocadas
em questdo as situagdes que realmente estas pessoas sdo submetidas: experiéncias ou
vivéncias? Partindo do significado destas expressdes, experiéncia ¢ tudo aquilo que esta
relacionado ao tempo exposto a técnica, ao know how, a tecnologia existente ou ao aspecto
operacional de uma atividade. Porém, a vivéncia, por sua vez, exclui os aspectos técnicos. A
vivéncia ¢ tudo aquilo que esté relacionado ao tempo que uma pessoa fica exposta a lideranca,

relacionamento, controle emocional ¢ a intuigao.

Logo, estas situacdes foram relevantes para a escolha desta tematica, em virtude
de experiéncias pessoais com a problematica do que € conviver com uma crianga asmatica.
Experiéncias que se incluem no trajeto formador da vivéncia destas pessoas. Cada técnica,
cada experiéncia vivida, compde a linha da vivéncia que estas pessoas possuirdao como valores
para suas vidas. Experiéncias isoladas podem até ter seu valor individual indubitavelmente,
mas quando sdo inseridas no histérico de outras j& passadas, formam a historia de vida

daqueles individuos.

Através desta pesquisa, busca-se compreender como se da a experiéncia dos pais
no cuidar destas criangas, como se sentem, € quais as repercussdes dessa circunstancia na
dindmica familiar. A asma diante do seu quadro clinico reflete nos cuidadores destes
pacientes mudangas na sua vida, no cotidiano de cada familia. Como se dé este processo de
adaptagao? Como ¢ encarado perante a sociedade? Que conflitos sdo gerados diante de tal
problematica? Quais situacdes ja foram vivenciadas e o que trouxeram de beneficio ou mesmo

maleficio para a familia e para o proprio paciente?

A descrigdo dessa problematica permitira desenvolver estratégias de educagdo em
saude, favorecedora de uma melhor compreensdo do cuidado a crianga asmatica pelos pais ou
cuidadores, subsidiando a elaborag¢do de material informativo e didatico de pratica utilizagao

pela familia no cotidiano de assistir a crianga asmatica.
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E esperado que diante da exposi¢io destas experiéncias e uma melhor
compreensdo dos fatos, além do entendimento das varidveis que circundam o fator asma
proporcionar-se-4 entdo a outras pessoas que estdo inseridas na mesma problematica,
consigam compreender e conduzir melhor as circunstancias que poderao estar inseridos na sua
vivéncia, nas suas experiéncias pessoais, favorecendo uma melhor compreensdo e consciéncia

do que € conviver com a asma.

1.2 A ASMA E O CUIDADO

1.2.1 O cuidado na crianc¢a portadora de asma

A asma bronquica em sua terapéutica mobiliza uma série de cuidados e mudangas
de rotina, tanto dos pacientes acometidos como nos familiares e acompanhantes que tém que
lidar com tal doenca. A primeira palavra que resume a vida de quem tem a asma como
diagnostico ¢ a limitacdo que ela ocasiona. Limitacdo esta nos habitos, no cotidiano, no
ambiente em que vive o paciente, dentre outras, repercutindo ndo somente para o paciente,

mas também para as pessoas com quem convive.

O cuidado em ndo contribuir para o desencadear de uma nova crise reflete em
mudangas de hébitos, desde uma simples corrida até a privagdo de habitos alimentares
comuns, em virtude de corantes e substancias desencadeadoras de uma crise, além do controle
ambiental que ¢ feito na propria residéncia, local de trabalho, estudo, lazer, dentre outros

(TARANTINO, 2008).

A dificuldade de controle dos fatores desencadeantes faz do paciente e seus
familiares e cuidadores verdadeiros escravos destes fatores, uma preocupagdo permanente

para que estes ndo tenham permissdo para proporcionar uma crise.

Se esta situagdo por si s6 ¢ incomoda para pacientes adultos, para as criangas e
seus cuidadores se torna bem mais complexa. A etapa da infancia na vida de um ser humano ¢
recheada de descobertas constantes e de novas experiéncias a cada dia, e que se faz entdo mais

dificil o controle e discernimento na identificagao de situagoes de crise.
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O adoecer na infancia por si so ja ocasiona uma instabilidade familiar importante,
em virtude da necessidade de resolugdo eficaz do problema, fato este proveniente
provavelmente da labilidade e fragilidade que a crianga representa. A doenca cronica na
infancia por sua vez ocasiona comportamentos dos pais das mais diversas formas. Liebman,
Minuchin e Baker (1975) propuseram um programa de tratamento para a asma psicossomatica
que comporta trés fases: aliviar os sintomas, reduzindo também, com isso, a utilizacdo do
doente como mecanismo de evitamento dos conflitos familiares ou conjugais; identificar e
mudar os padrdes de interacdo familiar e extrafamiliar que contribuem para exacerbar e
perpetuar os sintomas; e por fim, intervengdo com vista a mudar a estrutura e funcionamento
do sistema familiar, diminuindo o envolvimento da crianga, e assim prevenindo uma nova

crise sintomatica.

Assim, a crianga que apresenta a doenga pode tornar-se um mediador de habitos
intra-familiares. A crianga pode se comportar de uma forma por vezes manipuladora de
situagdes em que pode estar em questdo o controle dos limites da mesma, e que podera

interferir até mesmo em sua formagao pessoal.

Para melhor condugdo da doenca, faz-se necessario que criancas com asma sejam
incluidas em terapéuticas especificas, em que haja um trabalho interdisciplinar de
profissionais de saide como médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, dentre outros, visando a
confluéncia de saberes voltados para a minimizacdo de sintomas, controle das crises, além do
prolongamento de tempo das intercrises. A interacdo entre os profissionais, atuando de forma
complementar ao papel do outro traz beneficios ao paciente, contraria a situacdo de cada

profissional agir de forma individual e independente do trabalho dos demais colegas.

A cronicidade da doenga ¢ um fator agravante do quadro de pacientes asmaticos,
pois, nestes pacientes, a crise pode ser desencadeada a qualquer momento e a partir de entao,

pode gerar outras complicagdes, dificultando o processo terapéutico de reversao do quadro.

Diante da problematica que a asma bronquica traz, a prevengdo de crises € 0
controle da doenga, se faz importante que pacientes e cuidadores sejam orientados
permanentemente a cada consulta, a fim de proporcionar melhores condi¢des de convivio com
a doenca, em virtude da sua cronicidade, além de uma qualidade de vida otimizada,

aproximando-se daquela de pessoas que ndo possuem a doenga.
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1.2.2 O cuidado interdisciplinar na asma

De acordo com a Iniciativa Global para a Asma (GINA), que trabalha com
profissionais de saude e agentes comunitarios da satude publica em todo o mundo para reduzir
a prevaléncia, morbidade e mortalidade da asma, esta ¢ uma das doengas cronicas mais
comuns no mundo. Estima-se que cerca de 300 milhdes de pessoas em todo o mundo tém
asma (SILVA; SILVA; SANTOS, 2009). Os profissionais envolvidos deverdao estar
capacitados em lidar com a problematica da asma de forma terapéutica, além da minimizagao

das repercussdes deletérias a que a doenga leva.

Nao basta o profissional ser cientifico, ou seja, que tenha conhecimento. Ele deve
ser humano, produzir o saber e descobrir o cuidado cultural, promovendo, assim, um
tratamento adequado a realidade de sua clientela, contribuindo na forma de enfrentar a
problematica que circunda estes pacientes. Nesse sentido, ¢ essencial que se respeite a cultura
e os modos de vida das maes cuidadoras das criangcas com asma, para que, ao longo do
atendimento, possam ser preservados, acomodados e até mesmo reestruturados aos seus

valores (SILVA; SILVA; SANTOS, 2009).

Vale ressaltar que muitas vezes algumas maes se véem diante de um mundo novo
de informagdes por vezes dificeis de serem compreendidas. As regras sdo passadas e devem
ser cumpridas de uma forma indiscutivel. E importante que profissionais destinem uma parte
de sua consulta para o esclarecimento das maes, utilizando termos simples e adaptaveis a uma
melhor compreensdo. Assim tornar-se-a mais claro a que a terapéutica se propde, bem como o
que acontece no momento da crise, facilitando a escolha de estratégias mediante tal

sintomatologia especifica para o quadro.

A educacdo em saude para estes pacientes contribui para a minimizacao do
nimero de crises e consequente estabiliza¢do clinica. Isto porque pacientes e cuidadores
orientados, cientes dos fatores de risco que culminam com o aparecimento de crises
recorrentes, reduzem as chances do aparecimento de crises, resgatando a importancia do
processo preventivo, de promog¢do a saude, na tentativa de retirar o foco de situagdes
unicamente curativas, estabilizando a situacdo clinica do pacientes. Conseqiientemente,
reduzem o niimero de complicagdes decorrentes das crises que surgem durante o tratamento

destes pacientes.



16

A atengdo as pessoas com asma pressupde um acompanhamento em longo prazo.
Para o estabelecimento de uma ateng@o qualificada e resolutiva, a incorporagdo de tecnologia
e enfoque da humanizagdo do atendimento, nos seus aspectos de acolhimento, vinculo,

longitudinalidade e autonomia, sdo pecas fundamentais.

O profissional da saude ¢ responsavel por lidar com seres humanos em fase de
formacgdo fisica, mental, psicoldgica e social, no qual ainda existe foco na pedagogia
tradicional, sendo esquecida a caracteristica dindmica com base experimental. O nivel de
escolaridade exerce interferéncia no nivel de cuidado destes pacientes, onde uma maior
escolaridade propiciaria um conjunto de agdes relacionadas ao cuidado mais adequado da
crianca ¢ ao conhecimento de medidas preventivas de saude, as quais reduzem a morbidade

por doenga respiratoria (FROTA; MARTINS; SANTOS, 2008).

Frequentemente nos servigos de satde ¢ feita uma abordagem restrita ao
tratamento sintomatico do seu quadro agudo, apresentando como resultado, internacgdes
desnecessarias ¢ morbidade elevada; visitas frequentes a servigo de urgéncia; e recorrentes

faltas a escola, com alto custo economico e social (SILVA, 2005).

1.2.3 O cuidado nas situacoes de cronicidade

A asma detém a caracteristica de cronicidade pelo fato de ndo se tratar de uma
doenga em que a terapéutica vise a cura e sim o alivio dos sintomas, permitindo que a pessoa

tenha vida completamente normal.

A impossibilidade de cura absoluta de uma doenca, definindo um quadro de
cronicidade de uma patologia, leva frequentemente a dificuldade de controle da
sintomatologia apresentada em cada crise. Isso pode ocorrer tanto por dificuldade de adesdo
ao tratamento, sua continuidade, bem como o aparecimento de situagdes diferenciadas em

cada crise, exigindo destas uma nova forma de controle.

Muitos pacientes, e em se tratando de criancas e seus cuidadores, pelo proprio
padecimento da clinica que a doenca traz, buscam identificar como uma espécie de resolugao
de um quebra-cabeca de causa-consequéncia, onde se busca num papel investigativo em
elucidar a causa desencadeadora das crises, visando a minimizagao destas pelo afastamento do
motivo de tal episddio, sendo ele desde a exposi¢do a alergénicos, até situagcdes do cotidiano,

como uma corrida de pequeno percurso, por exemplo.
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Estes cuidados muitas vezes em excesso, sdo percebidos nos discursos das maes
de crianga asmatica, que relatam o medo do aparecimento de novas crises, agindo com
protecdes em demasia com seus filhos, impedindo-os, assim, de levar uma vida normal,
podendo até¢ mesmo retardar o desenvolvimento natural do aprendizado destas criancas

(BOSI, 1998).

Sem duvida, a situagdo de prote¢do materna visa a minimizagdo de repercussoes
deletérias a crianga. Porém, ao mesmo tempo em que se evita o aparecimento destas crises,
surgem novos problemas que interferem no seu desenvolvimento como ser humano dito
normal, que possui necessidades por um lado, e exige limites por outro. Logo, a situacao
destes pais e cuidadores reflete-se nos seus atos e escolhas, decorrentes desta situacao de

adoecimento cronico na infancia.

Viana, Barbosa & Guimardes (2007) referem um estudo realizado com 40
familias, 20 das quais com uma crianga asmatica, sendo o restante o grupo controle.
Concluiram que as familias com criangas asmaticas manifestavam mais tendéncias do que as
familias do grupo controle para evitar conflitos e que as criangas eram mais frequentemente

envolvidas nas discussdes dos pais.

Percebeu-se que os pais de criangas portadoras de alguma doenga cronica, como ¢
a asma, agem de forma protecionista com o paciente, quando se aborda a questdo dos
conflitos entre os pais. Estes pais direcionam-se exclusivamente a patologia da crianga e suas
repercussoes, € tentam minimiza-las objetivando evitar conflitos que poderiam representar a
potencializagdo do quadro. As discussdes existentes tinham o envolvimento da figura do
paciente cronico, pois este paciente e seu quadro clinico faziam parte intrinsecamente do

tracado do cotidiano destas familias.

1.3 EDUCACAO EM SAUDE NA ASMA

Mesmo dispondo de todos os recursos para um diagnostico preciso e tratamento
eficaz, morrem no Brasil em média seis pacientes diariamente em decorréncia da falta de

diagnostico e/ou tratamento adequados.
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As politicas publicas de distribuicdo de medicamentos existentes atualmente
alcancam apenas uma pequena parcela de pacientes. Somente portadores de asma grave tém
acesso a medicacdo, e que mesmo assim tenham um acesso burocratico. A portaria 2084 do
Ministério da Saude, publicada no final de 2005, regulamenta o atendimento a pacientes
portadores de asma leve e moderada, que sdo a grande maioria. Porém ainda ndo se faz como

um Plano Nacional de Asma.

Acredita-se que um dos principais pilares da prevencao e controle da asma diz
respeito ao processo educativo. A infancia ¢ uma fase da vida na qual o individuo ndo tem
independéncia no autocuidado, sendo a mae, na maioria das vezes, a cuidadora. E preciso
conhecer as caracteristicas culturais e sociais da mae-cuidadora da crianca asmatica que
procura, em crise, o servico de emergéncia nos hospitais. Os questionamentos surgem em
relacionar as recidivas com a questdo cultural materna, o conhecimento dessas maes sobre a
doenca e que acdes preventivas sdo adotadas na prevencao das crises, valorizando o cuidado

materno (FROTA; MARTINS; SANTOS, 2008).

Além disto, a diversidade climatica que o Brasil apresenta, bem como diferentes
aspectos culturais, sdo particularidades fundamentais para a educa¢do em saude. Estes sdo
pontos relevantes no tracado da estratégia em se conseguir atingir e sensibilizar os pacientes e
seus cuidadores. Cada regido possui suas peculiaridades, onde deve ser feita cada acao voltada

com certa especificidade para aquele respectivo nicleo que se queira trabalhar.

A necessidade da educagdo em saude se faz presente de forma urgente, com a
conscientizagdo dos profissionais de saude para que possam colaborar para a maior
efetividade na prevencdo de asma. Somente o assistencialismo técnico ndo produz autonomia
e, se for mal executado, produz dependéncia irreversivel. Em contrapartida, os atrasos na
defini¢dao diagndstica da asma devem ser observados, devendo adaptar-se a diagnostico novo,
com descri¢do detalhada da historia clinica da crianga que permita detec¢do precoce, para

tratamento mais eficaz (STUBBE, 2005).

E de fundamental importincia que tanto profissionais como pacientes estejam
bem informados sobre a natureza da doenca e os recursos disponiveis para seu controle. Em
caso contrario, tanto os esquemas terapéuticos poderdo ser equivocados, como 0s pacientes
poderdo nao aderir ao tratamento. A maneira de proceder dependera por um lado dos recursos

do servigco/clinica/consultério, € por outro das caracteristicas dos pacientes. Podem ser
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utilizados folhetos, manuais, cursos rapidos, reunides de grupo, conforme as caracteristicas
dos pacientes e a disponibilidade do servigo assistencial. O profissional de satide deve a cada
consulta lembrar ao paciente e familiar os principios basicos do tratamento da asma,

enfatizando o que for mais relevante para o caso individual.

A partir do momento que os cuidadores iniciam a busca de explicagdes para o
surgimento de cada sintoma que o paciente apresente, inicia-se a busca de um diagndstico
para a explicagdo da ocorréncia frequente de tais sintomas. Além disso, o diagnostico
diferencial ainda ¢ um desafio, tanto para os profissionais que atendem estes pacientes, como
para o proprio paciente, que devera relatar de forma mais proxima do fidedigno para que nado

se tenha influéncia negativa na formagao do diagnostico correto do quadro clinico.

As consultas de rotina, ou mesmo as consultas pds-crise, vao elucidando a
sintomatologia que se repete, o contato com algumas substancias, dispnéia apos esforco,
dentre outros fatores desencadeantes de uma crise asmatica, gerando sinais de alerta para que
se evite o surgimento de uma nova crise. Assim, a mae ou o cuidador do paciente comeca a
interligar causa e consequéncia, tracando entdo uma verdadeira lista de restrigdes com um

unico intuito: o ndo surgimento de uma nova crise.

O reconhecimento de uma crise se da pela repeticio de uma sintomatologia
caracteristica, ja citada anteriormente, mediante a submissdo a estes fatores desencadeantes.
Porém, somente apos o diagnostico dado pelo médico € que se percebe e admite-se que se tem
a doenca, antes subnotificada como qualquer outro quadro clinico paralelo a sintomatologia

de intercessao com um quadro de asma bronquica.

Muitas vezes, pacientes portadores de asma bronquica devem se submeter aos
tratamentos de urgéncia em casos mais severos, devendo entdo recorrer a emergéncias
hospitalares. Este fato ocasiona aos familiares e cuidadores um certo temor da repeti¢do do
quadro, fazendo com que estes busquem situagdes predisponentes ao inicio da crise, iniciando

assim um comportamento de vigilancia permanente para estes pacientes.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

- Compreender a vivéncia da familia de criancas portadoras de asma bronquica.

2.2 Especificos

- Identificar as crencas, valores e sentimentos dos cuidadores acerca da asma bronquica e suas
influéncias na formulagao estratégias familiares, junto as criangas, para lidar com a doenga em

seu cotidiano.
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3 TRACADO METODOLOGICO

3.1 Tipo de estudo

A pesquisa surge no momento em que se toma consciéncia de um problema e se
sente impelido a buscar uma solugdo. E uma atividade voltada para solu¢do de problemas,
mediante o emprego de processos cientificos. O valor da investigacdo cientifica estd na

satisfacdao da curiosidade, ao efetivar o desejo de conhecer (SANTOS, 2002).

A abordagem da familia, a partir da convivéncia com o paciente asmatico,
definida por suas estratégias no cuidar, suas adaptacdes, temores ¢ medos se faz relevante,
descrito como o problema a ser estudado nesta pesquisa, na tentativa de se evidenciar como
estes individuos lidam com esta situacdo, que reflete por todos aqueles que convivem com o

paciente acometido de asma bronquica.

Mediante a natureza do objeto de estudo, a metodologia considerada adequada foi
a do tipo qualitativa. Com a finalidade de compreender a experiéncia da familia de criangas
portadoras de asma bronquica, a op¢ao pela investigagcdo qualitativa permitiu a observagdo de
aspectos do cuidado da mae com o filho asmatico, a descri¢do do conhecimento dessas maes
sobre a asma de seus filhos, com posterior elaboragao de propostas em Educacdo em Saude

para essa clientela, visando a prevengao e a promogao da saude.

A metodologia qualitativa foi do tipo compreensivo-descritivo acerca da
experiéncia da familia de criangas portadoras de asma bronquica e suas repercussdes na

relacdo familiar. Para a organizagdo dos dados, utilizou-se a hermenéutica.

O principio fundamental da hermenéutica ¢ a interpretagdo, dita como unico
conhecimento adequado da verdade. Para a obtengdo desta, acessivel de muitos modos, a
verdade ¢ conseguida por varias formas, mas nenhuma destas se sobrepde a outra, gerando

exclusividade neste ou naquele modo (PAREYSON, 2005).

Assim, a hermenéutica como suporte de analise dos dados propds a pesquisa o

suporte destas interpretacdes dos discursos destas cuidadoras que convivem com seus filhos
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diariamente e, baseado nestas falas, pretendeu-se abstrair o sentimento destas pessoas, da

familia, e compreender o convivio destas com pacientes acometidos por asma bronquica.

Minayo (2010) diz que a abordagem qualitativa nao pode pretender o alcance da
verdade, com o que ¢ certo ou errado; deve ter como preocupacdo primeira a compreensao da
logica que permeia a pratica que se da na realidade. De acordo com o estudo aqui proposto,
pretendeu-se observar na pratica a realidade das familias destes pacientes, seu dia a dia, seus

conflitos e situacdes, ainda obscuras pelos programas atuantes nesta area.

Com a finalidade de tentar entrar neste universo familiar de um paciente asmatico
e desvelar os sentimentos que fazem parte do seu cotidiano, optou-se pela andlise
compreensiva dos dados, destacando-se inicialmente as unidades de significado, os conceitos
invariantes e, por fim, as ideias essenciais. O método hermenéutico que foi utilizado visa
interpretar o que se mostra, colocando em evidéncia aquilo que se manifesta, mas que, no
inicio e na maioria das vezes, ndo se deixa ver. Este método foi utilizado para organizagao dos
significados das palavras, e na andlise interpretativa a descricdo da realidade observada e

experienciada.

A analise destes discursos permitiu segmentar, decompor as falas destas maes
para que se conseguisse detectar o real pensamento que estava incluso no discurso. E a
decomposicao do todo em partes. Em seguida, estas partes foram reorganizadas para compor

um “novo todo” ou seja, a sintese destas idéias, mais elaborado e rico em conteudo.

A andlise destes discursos desvelou um pouco do universo que circunda o

paciente asmatico e sua familia, objetivo este de estudo desta pesquisa.

Para o alcance de uma proposta da compreensdo de experiéncia do outro, faz-se
necessario compreendé-lo, sendo que para isto se requer a palavra, ou seja, o campo de
abertura de um horizonte de compreensdo e interpretacdo pela mediacdo da linguagem

(POKLADEK, 2004).

Logo, com a utilizagdo da linguagem obtida na fala dos cuidadores destes
pacientes, pode-se compreender a realidade vivida por estas criangas, seus familiares e
cuidadores, além de como estes pacientes e familiares vivenciam a situagcdo de conviver com a
asma bronquica em suas vidas. Através de instrumentos compativeis com o objetivo a ser

alcancado, os entrevistados poderdo explicitar sua vivéncia através da expressdo de seus
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medos, suas vitorias, angustias e obstaculos confrontados diariamente, e como eles passam a

conviver em sociedade, em seus diferentes nicleos mediante tal situagdo clinica.

3.2 Local do estudo

O presente estudo foi realizado em um hospital de referéncia pediatrica que assiste
a pacientes portadores de asma bronquica de atendimento ambulatorial. A instituigcdo
escolhida em Fortaleza, localidade de realizacdo da pesquisa, foi o Hospital Infantil Albert

Sabin que se adequou ao perfil proposto pela pesquisa.

O Hospital Infantil Albert Sabin — HIAS- ¢ um 6rgao da administragdo publica
estadual, subordinado a Secretaria da Satide do Ceara. Foi inaugurado em 26 de dezembro de
1952 como Hospital Infantil de Fortaleza (HIF), com a competéncia de abrigar em trés
enfermarias, criangas doentes provenientes principalmente do interior do estado. A iniciativa
da fundagao do HIF foi considerada pioneira, pois, até entdo, ndo existia em funcionamento

no Ceard nenhuma unidade hospitalar voltada exclusivamente para o atendimento as criangas.

Sua area de atuacdao abrange todo o estado do Ceard, contudo, pela qualidade e
exclusividade da maioria dos servigos oferecidos, também siao prestados atendimento a
pacientes de outros estados. O hospital tem ainda uma média mensal de 650 internagdes, 20
mil consultas, 30 mil exames laboratoriais e 350 cirurgias. O corpo clinico ¢ composto por

quase 300 médicos, e cerca de 1.300 funcionarios, entre servidores do estado e terceirizados.

A eleicdo do HIAS deveu-se por possuir além do setor de emergéncia, o
ambulatério de acompanhamento de pacientes pediatricos, em destaque os pacientes
portadores de asma bronquica, acompanhados de seus familiares, sendo estes ultimos a
populagdo de estudo desta pesquisa. Os pacientes sdo atendidos no hospital no setor de
emergéncia e sdo encaminhados para acompanhamento no ambulatdrio do proprio hospital. A
abordagem da familia foi oportuna na medida em que se dirigiram ao ambulatério para

acompanhamento, e assim foram abordados para responderem a pesquisa.

Os pacientes que faziam parte do ambulatério de asma ndo eram apenas os
provenientes da emergéncia do proprio hospital. Eram ainda pacientes encaminhados por
outros servigos menos especializados, que nao possuiam o devido suporte de

acompanhamento direcionado ao paciente asmatico.
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As consultas deste ambulatério eram agendadas previamente pelo servigo e
tinham como dia especifico para o atendimento a quarta-feira, no periodo da tarde, por ordem

de chegada com entrega de senhas.

O acompanhamento era feito somente pelo médico pneumologista pediatrico, que
poderia encaminhar, dependendo da situagdo clinica do paciente, para outros setores para
realizagdo de exames como hemograma, espirometria, radiografia, entre outros. Este
acompanhamento era direcionado a terapéutica clinica prescrita pelo profissional médico, nao
ocorrendo a intervencdo de outra categoria contida no sistema de saude, como enfermeiro,

fisioterapeuta, nutricionista e demais categorias.
3.3 Periodo do estudo

A pesquisa teve inicio a partir da elaboracdo de um projeto que ocorreu em
Novembro de 2009, como pré-requisito para selegdo do Mestrado Profissional na Saude da
Crianca e do Adolescente. Em seguida, o projeto foi aprimorado e definido, sendo submetido
ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital Infantil Albert Sabin em Abril de 2011,

aprovado desde entdo para realizagao da pesquisa (Anexo).

Apos a aprovagdo, as entrevistas foram realizadas no periodo de Junho a Agosto
de 2011, perfazendo um total de trés visitas ao servico, ocorridas as quartas —feiras no turno
da tarde, periodo este do ambulatorio de asma. As entrevistas foram gravadas e transcritas

pela pesquisadora, resultando num total de oito entrevistas para posterior analise.

O periodo de andlise e redagdo da dissertagdo ocorreu de Setembro a Dezembro de
2011, data esta ultima para finaliza¢ao e apresentac¢ao da presente dissertacdo para submissao

a avaliacdo e posterior aprovagdo para titulagdo de mestre.
3.4 Participantes do estudo

Participaram do estudo familiares (mde ou cuidador) de criancas portadoras de
asma bronquica, que acompanhavam tais pacientes ao ambulatorio especializado. Foram
escolhidos de forma aleatdria os participantes da pesquisa, sendo estes, familiares de criangas
acometidas de asma bronquica que buscam atendimento no referido hospital. A pesquisa foi
realizada no setor de acompanhamento destes pacientes, sejam encaminhados por outras

instituigdes, sejam pacientes que estiveram no setor de emergéncia do referido hospital.
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Estes pacientes estavam com pelo menos um ano de tratamento € no maximo com
trés anos de evolucdo do mesmo, contando a partir do diagnostico da doenca. Esta condi¢ao
para escolha dos sujeitos da pesquisa ocorreu a fim de que se atingissem os objetivos
almejados pela pesquisa. Acreditou-se que pacientes com pelo menos um ano de tratamento
tivessem mais subsidios de informacdes para compor o conjunto de informagdes a serem

discutidas pela presente pesquisa.

Foram entrevistados oito participantes, onde estas maes ou responsaveis estavam
acompanhando, no momento, seus filhos para consultas periddicas. Este nimero das
participantes foi definido atribuindo o critério de saturagdo teodrica. A saturagdo teodrica ¢
compreendida pela observagdo do pesquisador de que se estabelecesse uma repeti¢do nos

discursos dos entrevistados, delineando um nexo entre diferentes subjetividades.

Segundo Fontanella, Ricas e Turato (2008), o fechamento amostral por saturacao
tedrica ¢ definido como a suspensdo de insercao de novos participantes, quando os dados
obtidos passam a apresentar, na avaliacdo do pesquisador, certa repeticdo, ou mesmo uma
redundancia nas falas, ndo sendo considerado relevante persistir na coleta de dados. Noutras
palavras, as informagdes fornecidas pelos novos participantes da pesquisa, pouco
acrescentariam ao material ja obtido, ndo mais contribuindo significativamente para o

aperfeicoamento da reflexdo teorica fundamentada nos dados que estao sendo coletados.

As maes ou cuidadoras eram convidadas a participarem da pesquisa, ocorrendo
em seguida uma breve explicacao dos objetivos do estudo. Apds isto, era entregue uma copia
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinada pela pesquisadora, ¢ feita a
leitura do mesmo, a fim de que fosse retirada qualquer duvida que porventura surgisse para a
participante da pesquisa. A outra copia do TCLE, também assinada pelo participante e pelo

pesquisador, eradestinada ao pesquisador (Apéndice C).

Posteriormente, foi preenchida uma ficha com dados pessoais dos participantes e
dos pacientes (Apéndice A) com o proposito de facilitar a composi¢ao da analise dos dados na
identificacdo dos discursos, além de registro de contatos para porventura necessidade do

pesquisador de consultas apos as entrevistas.

Em relagdo aos critérios de exclusdo, nao foram entrevistados individuos que nao

participavam do cotidiano dos pacientes, € que nao possuiam a vivéncia diante da doenga e
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dos fatores associados a mesma, estando naquele momento somente em acompanhamento.
Foram excluidos ainda familiares de pacientes que eram provenientes da emergéncia durante
a realizagdo das entrevistas, devido provavel alteragdao do discurso que estes participantes
poderiam apresentar, em virtude das questdes emocionais de uma situagdo de crise, que

poderiam interferir nas respostas dadas a pesquisadora.
3.5 Aspectos éticos

Os participantes foram informados sobre o carater da pesquisa, explicando-a de
forma clara, sendo assinado em seguida um termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice C), de acordo com a Resolucao N° 196/ 96, Ministério da Satde, permitindo aos
mesmos durante a execugdo da pesquisa desistir da sua participacdo sem nenhum dano ao

estudo ou mesmo para o participante.

Uma cépia do referido termo de consentimento permaneceu com o pesquisador e
a outra via foi destinada ao participante a fim de que se tomasse conhecimento da necessidade

além da seriedade e credibilidade da pesquisa.

O projeto da pesquisa foi submetido a aprovagdo pelo Comité de Etica ¢ Pesquisa
do Hospital Infantil Albert Sabin, que emitiu o parecer de aprovagdo pelo protocolo nimero

020/2011, onde ap0s esta autorizacdo foi iniciada a pesquisa de campo com a coleta de dados.

A pesquisadora foi permitido adaptar algumas questdes com palavras de maior
complexidade para uma linguagem com nivel de melhor compreensdo dos individuos

entrevistados.
3.6 Instrumentos de obtencao de dados

A obtencao dos dados ocorreu através de entrevistas semiestruturadas, realizadas
com os participantes, ou seja, maes ou cuidadoras das criangas asmaticas, seguindo o carater
exploratério. Foi iniciada a partir da questdo norteadora: “Como vocé cuida do seu filho com

asma?”’

A partir de entdo, as respostas foram construidas, servindo de prévia para os

questionamentos posteriores, fato este que define uma entrevista semiestruturada.
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As entrevistas semiestruturadas consistem na combinagdo de perguntas abertas e
fechadas, onde o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema proposto. O
pesquisador deve seguir um conjunto de questdes previamente definidas, mas ele o faz em um
contexto muito semelhante ao de uma conversa informal. Ele deve ficar atento para dirigir, no
momento que achar oportuno, a discussao para o assunto que o interessa, fazendo perguntas
adicionais para elucidar questdes que ndo ficaram claras, ou ainda ajudar a recompor o
contexto da entrevista, caso o informante tenha “fugido” ao tema ou tenha dificuldades com
ele. Esse tipo de entrevista ¢ muito utilizado quando se deseja delimitar o volume das
informagdes, obtendo assim um direcionamento maior para o tema, intervindo a fim de que os

objetivos sejam alcangados (BONI; QUARESMA, 2005).

Previamente as entrevistas, foi realizado o preenchimento pelo pesquisador de um
formulério (Apéndice A) com dados identificagdes da crianca e da familia respectivamente,
com o objetivo de facilitar a identificacdo dos discursos durante a andlise e ainda, auxiliar
numa consulta posterior necessaria com os entrevistados para algum esclarecimento ou

complementacdo de dados.

Segundo Minayo (2010), a entrevista ¢ uma conversa a dois, feita por iniciativa do

entrevistador, destinada a fornecer dados e informacgdes pertinentes a um objeto de pesquisa.

Assim, uma entrevista traduz uma fala relativamente espontidnea, com um
discurso falado, que uma pessoa — o entrevistado — orquestra mais ou menos a sua vontade. A
subjetividade esta muito presente: uma pessoa fala. Diz “eu”, com o seu proprio sistema de
pensamentos, 0S Seus processos cognitivos, os seus sistemas de valores e de representagoes, as

suas emogdes, a sua afetividade e a afloragao do seu inconsciente (BARDIN, 2010).

Isto entdo afirma a adequagdo na utilizacdo da entrevista neste estudo, pois se
busca compreender a experiéncia da familia de criangas portadoras de asma bronquica, além
de suas repercussodes na relacdo familiar. A subjetividade que a entrevista possui permite um
meio para se chegar aos sentimentos e representacdo do que ¢ conviver com o paciente

infantil asmatico.

Facilita-se, pois, a condugdo da pesquisa, permitindo ao pesquisado expor suas
idéias e sentimentos a respeito do assunto em analise supracitado, mediante suas proprias

experiéncias vividas.
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Segundo Pokladek (2004), ¢ a subjetividade como experiéncia vivida em contexto
organizacional que envolve a intersubjetividade, a expressdo, a participacdo, as emogdes, em
suma o sujeito capaz de fazer escolhas, de tomar decisdes, de examinar a dimensao politica de

suas agoes, as estratégias ou as boas razdes para agir segundo seu modo de pensar.

Cada individuo pode expressar um pouco do seu universo deste assunto abordado,
em que entdo se fez conteudo para discussao neste estudo. Assim, apOs estas analises buscou-

se compreender e desvelar um pouco mais a situa¢ao do que ¢ conviver com a asma hoje.

As entrevistas aplicadas foram gravadas pela pesquisadora com um aparelho
smartphone, marca Nokia, modelo 5530. Apos a execugdo da entrevista, estes discursos eram

transcritos, digitados pela pesquisadora para analise posterior.

Na amostra, observam-se na quase totalidade dos sujeitos, que as participantes
entrevistadas eram as maes dos pacientes, onde somente uma delas era a cuidadora do mesmo,

com o parentesco de tia paterna.

As participantes do estudo eram provenientes tanto da cidade de Fortaleza como
do interior do estado do Ceara. Cinco das oito participantes (62,5%) eram provenientes da
propria capital, Fortaleza, e apenas trés participantes (37,5%) vinham de cidades do interior

do estado como Paraipaba e Jaguaribe.

A faixa etaria dos pacientes deste estudo, era de criangas com idade entre 02 e 08

anos com o diagndstico de asma bronquica.

As oito entrevistadas, durante a analise, receberam a denominag¢do de nomes
ficticios para resguardar a identidade destas participantes. Foram designados nomes de
mulheres que se destacaram na historia biblica, maes estas que mereceram evidéncia mediante
suas historias de vida. Estes nomes da historia tém pontos comuns com as participantes da
pesquisa por seu compromisso como mae ¢ cuidadora de seus filhos, que até hoje sao citadas
por terem se tornado verdadeiros exemplos de amor materno. Fez-se oportuna esta escolha
pelo incessante zelo destas maes frente ao acometimento da doenca de seus filhos. Foram
escolhidas para as oito participantes os seguintes nomes: Ana, Eva, Hagar, Isabel, Maria,

Raquel, Rebeca e Sara.
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Nos discursos obtidos, quando referido o nome dos pacientes, ou seja, as criangas,
foi utilizada a denominagdo dos filhos destas maes escolhidas na historia biblica, sendo estes
os seguintes, respectivamente: Samuel, Abel, Ismael, Jodo, Jesus, Benjamim, Esat e Isaac.
Estas denominagdes, como citado anteriormente, foram escolhidas objetivando-se resguardar
a identidade dos referidos participantes, a partir da idéia do anonimato, descritos pelos

principios éticos de pesquisa.

As histérias destas mulheres, ainda que ndo pertencam ao tempo atual,
permanecem presentes contemporaneamente pelas suas historias de amor materno e

superacao.

- Ana: era estéril e, por isso, seu marido Elcana tinha o direito de se casar com outra mulher.

S6 muito tarde Ana gerou filhos - um primogénito, homem, chamado Samuel (1 Sm 1-2).

- Sara: casada com Abrado, era estéril. Entdo, juntos decidiram que teriam uma crianga
através de sua escrava egipcia Hagar. Assim nasceu Ismael. Mais tarde também Sara teve uma

crianga, um primogénito, filho homem, chamado Isaque (Génesis 16 e 21).

- Raquel: Ela e sua irma Lia eram casadas com o primo Jacd. Lia foi abengoada com seis
filhos e uma filha. E Raquel, depois de sofrer amargamente com a esterilidade, gerou José e

Benjamim (Génesis 29-30).

- Maria: ¢ a mae que sintetiza muito bem um novo tipo de maternidade. Ela ¢ uma jovem
mulher que concebe uma criangca em condi¢des de mistério, que ndo tem reconhecimento da
sociedade. Fica sozinha, prestes a perder seu noivo. Depois, da a luz em condic¢des precarias.
Revela-se profetiza e corajosa. E uma mulher inteligente e presente na vida de Jesus e educa

seu filho com desapego, preocupacao e liberdade.
- Hagar: Escrava de Abrado, deu a luz a Ismael, devido Ana ndo poder gerar filhos.

-Eva: Mae de Caim e Abel, esposa de Adao, que segundo os escritos veio da costela de seu

€sposo.

- Isabel:Prima de Maria, mae de Jesus, esposa de Zacarias. Embora estéril, e com idade

extrema, deu a luz a Jodo Batista.
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- Rebeca: Esposa de Isaque, que orou a Deus porque Rebeca era estéril. Deus respondeu as

oracdes, e disse que ela daria luz a duas nagdes, e Rebeca concebeu Esau e Jaco.

3.7 Processo de organizacao e analise dos dados

Os discursos obtidos apds aplicagdo das entrevistas emitiram o0s conceitos
considerados por essas maes em relacdo a asma de seus filhos. Muitos destes conceitos
refletiam as experiéncias que estas cuidadoras viveram e vivem permanentemente com estes

pacientes, que constituem as partes de um todo.

Corroborando com esta analise para o estudo, Russ (2010) defende que os
fragmentos, as partes da experiéncia de cada mae corresponderdo ou a uma intui¢do sensivel
direta, ou a uma vivéncia individual e subjetiva, ou ainda a uma apreensdo por meio de

conceito isolado. Estas sdo verdades isoladas, inteiramente reais e existentes.

As percepgoes destas maes traduzidas em seus discursos emitem a intuigdo
sensivel direta citada pela autora que reflete as sensagdes imediatas, para estas maes sempre
verdadeiras. A vivéncia individual e subjetiva destas criancas, referida pelas maes e
cuidadoras com asma, transparece individualidades singulares, e nao de uma verdade

imediatamente universal.

Assim, permite-se nesta interpretagdo o recorte do entendimento abstrato,
produtor de conceitos que operam analiticamente e constituem outras tantas verdades
separadas. Com o conceito, recorta-se, divide-se, tornando-se instrumento de soletrar

fenomenos (RUSS, 2010).

Este recorte ¢ visualizado quando se busca nos discursos as unidades de
significado. Estas unidades sdo as verdades parciais identificadas por estas maes no cuidar de
seus filhos, ndo sendo ainda as verdades efetivas. Estas sdo ditas como o imediato, aquilo que
ndo se comporta intermediario € que nestas condigdes, se d4 como primeiro, original, pré-

reflexivo, simplesmente vivido, instantaneo.

As entrevistadas em suas falas expressavam dados de sua vivéncia, experiéncia
interior, reportando ao pesquisador nao somente o que sentiam em relagdo a si mesmos como
de terceiros, da familia, dos amigos e do proprio paciente. Ela expressava a resposta da sua

intui¢do e sentimento como mae, como cuidadora e responsdvel pela integridade daquele
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individuo. Esta intuicdo também era composta pelas reagdes, ou mesmo nos discursos que
outrora tenha tido a oportunidade de presenciar, da familia e de pessoas da convivéncia

habitual da criancga.

Destas entrevistas, digitalizadas e analisadas, foram retiradas de cada discurso as

unidades de significado, perfazendo entdo um total de 169 unidades.

As unidades de significado representam os sentidos das idéias dos sujeitos

pesquisados (MOREIRA; SIMOES; PORTO, 2005).

Para facilitar a analise das entrevistas, foi necessario entdo dividir em unidades, as
unidades de significado, ditas como discriminagdes espontaneamente percebidas nas
descri¢des dos sujeitos quando o pesquisador assume uma atitude psicologica e a certeza de
que o texto ¢ um exemplo do fenomeno pesquisado. As unidades de significado também nao
estdo prontas no texto. Existem somente em relacdo a atitude, disposicao e perspectiva do

pesquisador (MARTINS; BICUDO, 1994).

Estas unidades de significado foram definidas com as iniciais formadas pelas
letras “M” seguidas da seqiiéncia alfabética de “A” a “H”, mediante o nome ficticio para estas
maes, como se seguem: MA — Ana; MB- Eva; MC- Hagar; MD- Isabel; ME — Maria; MF —
Raquel; MG — Rebeca; e MH — Sara.

As unidades de significado foram ainda denominadas por uma seqiiéncia
numérica, como por exemplo, a primeira unidade de significado da mae A, designou-se MA1,
seguidas da segunda, MA2, e assim sucessivamente até a ultima unidade, ou seja,

MH20.(Apéndice D).

As unidades de significados obtidas da mae A (MA), Ana, foram 26 unidades,
MB (Eva) com 19 unidades, MC (Hagar) com 14 unidades, MD (Isabel) com 16 unidades,
ME (Maria) com 19 unidades, MF (Raquel) com 32 unidades, MG (Rebeca) com 22
unidades, e por fim, MH (Sara) com 20 unidades de significado.

ApoOs a analise destas unidades de significado, ocorreu a primeira redugao
(Redugdo 1) onde as 169 unidades foram organizadas em 13 (treze) conceitos invariantes

(Apéndice E), sendo estes:
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I. A fé assegurando o bem-estar;
II.  Descricdo da crise pela mae;
III.  Acao materna diante da crise;
IV.  Fatores desencadeantes da crise;
V.  Conhecimento materno sobre a asma;
VI.  Participag@o familiar diante da asma;
VII.  Expectativas futuras em relagdo a asma;
VIII.  Conteudo informativo sobre a asma;
IX. Temor materno diante da asma;
X.  Custo financeiro do tratamento;
XI.  Resposta clinica ao tratamento;
XII.  Negac¢ao da doenga;

XIII.  Comparagdo com criangas nao-asmaticas;

Em seguida, os quatorze conceitos invariantes foram submetidos a uma nova

redugdo (Redugao 2), que resultou em quatro conceitos invariantes (Apéndice E), sendo estes:

1. A resposta materna na asma;
Bem-estar como expectativa futura;

Informacgdes sobre a asma;

i

O cuidado da crianga com asma.

Apos a reducao II, houve um momento de reducdo para as unidades tematicas,
também denominadas de idé€ias essenciais. Chegou-se entdo a duas ideias essenciais: A
expectativa materna diante da asma e a constru¢do do cuidado da crianga com asma

(Apéndice E).

Partindo-se da idéia de analise e sintese, Russ (2010) discute que apds a andlise,
na obten¢do de verdades parciais, onde a mesma denomina-as de imediatas, corroborando
com o que Hegel defende, definindo como vivéncia subjetiva, a imediatez sensivel como
sonho fugaz, reflexos vaos e inconsistentes. Ainda ¢ falado que a vivéncia € um saber que nao
pode provar-se a si mesmo. A autora explica que ndo existem verdades parciais, mas sim o

todo € que ¢ o verdadeiro, a totalidade concreta.
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Para que se chegue entdo ao concreto verdadeiro, ¢ preciso ultrapassar o estagio
de entendimento analitico e chegar a razdo, proveniente da sintese, ocorrendo a integragdo, a
razao unificadora, num conjunto esclarecedor, onde este todo proveniente da sintese ¢ que traz

a verdade, ainda que seja parcial em virtude do seu dinamismo (RUSS, 2010).

Apo6s andlise dos discursos, chegou-se a sintese de todo, este contido em duas
idéias essenciais: A construgdo do cuidado da crianga com asma e a expectativa materna
diante da asma. As idéias essenciais foram analisadas mediante a fragmentagao nos discursos,

em confronto com as literaturas referentes.

Foi utilizado o método hermenéutico para que apds se empreender as devidas

redugdes, buscar-se-a a compreensao sobre o contetudo obtido.

O entrevistado pode discorrer sobre o assunto, expondo suas vivéncias a partir da
pergunta norteadora, e através da visdao dada pela hermenéutica, o pesquisador retirou
aspectos relevantes do discurso merecedores de uma compreensdo, e que favoreceram a

compreensdo do todo maior.

A hermenéutica tem como objetivo o conhecimento e a interpretacdo da fala,
gestos, atos, o que faz parte do homem dentro de sua vida psiquica, considerando seu contexto
e historicidade. Visa a compreensdo dentro de uma esséncia profunda do que foi dito ou

expressado.

Para organizagdo dos discursos o método hermenéutico foi utilizado a fim de
buscar um tragado ndo linear que envolve um movimento continuo de compreensdo e
interpretagdo. Tal andlise foi favorecida pelo proprio discurso em busca dos aspectos
relevantes para o alcance da compreensao. A compreensdo ocorre de uma forma dinamica, ela
ndo cessa, € nunca se compreenderd um assunto de modo absoluto, plenamente, e sempre tera

um aspecto a ser compreendido.

A pesquisadora utilizou a andlise compreensiva, em que foram destacadas as
unidades de significado descritas pelo discurso com a andlise interpretativa da realidade
observada e vivenciada. Apds a retirada dos significados de palavras do discurso mais
expressivas e relevantes para o estudo, recortaram-se para as categorias tematicas, reduzindo
em seguida aos conceitos, partindo para um processo dindmico de ir e vir, referindo a

convergéncia dos significados dos discursos agrupados, retirando por fim as idéias essenciais.
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Este método permitiu facilitar para o pesquisador a busca da compreensdo do que
realmente estd sendo abordado, porém partindo da idéia de que esta compreensdo se faz de
forma inesgotavel, e que neste estudo, o olhar do pesquisador parte de um aspecto, o
aprofunda e assim, favorece uma outra compreensdao, dando a esta uma dimensao maior

daquilo dito anteriormente.

O resultado do estudo gerou a inquietacao por parte do pesquisador em propor
algo que gerasse uma intervengao direta para a categoria em discussao. Logo, percebeu-se que
a estratégia de intervir com uma explana¢do informativa das principais lacunas no
conhecimento destas cuidadoras numa sala de espera do ambulatdrio de asma, seria a forma
de chegar a estas maes, objetivando levar estas informacdes para a otimizagdo do cuidado

relacionado a asma com seus filhos.

Em virtude da maioria dos pacientes ser de baixo nivel socio educacional, com
formacdo educacional muitas vezes primaria incompleta, acarreta a limitagdo na utilizagao de
recursos que exijam a habilidade de leitura, como textos sobre a doenga. Sdo varios os autores
que ja detectaram que muitos dos folhetos educativos, na area de satde, sdo elaborados
requerendo um alto grau de inteligibilidade, e, assim, ndo conseguem atingir os objetivos a

que sao propostos (FLAUSINO; OLIVEIRA; ZAGO, 2000).

Os recursos audiovisuais no processo educativo sdo um auxilio para o educador,
no sentido de complementar o recurso da linguagem oral, estimulando outros sentidos no
educando. Os recursos audiovisuais formam uma combinagao simples que oferecem melhores

contingéncias para a aprendizagem.

A proposta eleita para a informagdo foi ndo apenas algo para que fosse lido, mas
um instrumento visualmente favoravel como um album seriado, escolha adequada para tal
proposta, ilustrado com figuras que proporcionasse impacto na identificagdo e na resolugdo de
problemas peculiares ao cotidiano destes pacientes. O album seriado consiste em uma colecao
de folhas (cartazes) organizadas que podem conter mapas, graficos, desenhos, textos e outros.
Seu uso ¢ extenso na area da educagdao em satde e dentre as suas vantagens destacamos:
direcionar a seqiiéncia da exposi¢do, possibilitar a imediata retomada de qualquer folha ja
apresentada, possibilitar a utilizacdo de materiais diversos na sua confec¢ao, como fotografias
e desenhos, e assinalar os pontos essenciais de cada tdpico apresentado (FLAUSINO;

OLIVEIRA; ZAGO, 2000).
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As informacdes englobaram as mais diversas tematicas como, por exemplo, 0 uso
da medicacao, efeitos colaterais, medidas preventivas do desencadear de uma crise, sinais de

crise, entre outras (APENDICE F).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 A expectativa materna diante da asma

Durante as entrevistas, as maes definiram diante dos questionamentos varios
aspectos de como ¢ conviver com a crianca asmadtica, como a familia lida com esta

problematica, proje¢des futuras para seus filhos, dentre outros.

ApoOs a primeira reducdo, a partir da analise das unidades de significado, chegou-
se aos conceitos invariantes, demonstrando a partir dos discursos, em que se permeia a vida
destas maes na sua vivéncia familiar com suas criangas diante da doenca, e as consequéncias

que a mesma leva para o seu cotidiano.

O conhecimento materno sobre a asma ¢ proveniente do lidar com o paciente
diariamente, possibilitando tanto para as maes como para as pessoas que cuidam e que
convivem com essa realidade buscar informacdes, a fim de que consigam formas de facilitar a
convivéncia com esta doenga, além de minimizar as consequéncias danosas a estes pacientes e

as pessoas que participam do seu cotidiano.

Muitas destas informagdes sao construidas mediante a observacao permanente
destas cuidadoras, monitorando situagdes, vinculando-se o bindmio causa-consequéncia e
concluindo algumas hipoteses que sustentam o cuidar didrio destes pacientes. O cuidar destas
maes favorece esta construcdo baseado no convivio intenso, gerando um alto nivel de
envolvimento e compromisso com a doenga. Estas cuidadoras trazem para si a
responsabildade de detectar e lidar com as conseqiiéncias de como uma crise pode se

manifestar. Observa-se este fato no seguinte discurso: £ como eu te disse, é a experiéncia. Oito anos

de crise. Ele tem oito anos, e quem cuida dele sou eu (Raquel).

Segundo Haguette (2001), a interacdo ocorre em qualquer situacdo da vida
cotidiana e permite, tanto aos seres humanos quanto aos grupos, dividir experiéncias e
significados e refletir sobre saude-doenca. A interagdo destas experiéncias reflete toda uma
dindmica que ¢ permeada pela cultura, influenciando fortemente no cuidar materno e no

desenvolvimento da crianca saudavel ou asmatica.
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Observa-se no discurso o ressaltar da mae quando destaca a idade da crianga
confluindo com o tempo que a mesma tem a asma. A énfase no tempo revela a intensidade
que esta mae refere quando se trata da vivéncia no cuidar do seu filho. A reflexdo percebida
na fala desta mae tanto desvela a questdo da experiéncia adquirida no lidar, como também no
tempo de padecimento pelos efeitos deletérios e limitantes que a asma sustenta durante todos

estes anos de convivéncia com a doenga.

A imposicao cultural e social da responsabilidade que ¢ delegada a mae no papel
do cuidar dos filhos ¢ também percebida neste discurso supracitado, quando se enfatiza o
papel de cuidadora, associando a sua experiéncia vinculada a questdo do tempo, pois estas
maes referem em seus discursos, a cronologia a contar do momento que foi diagnosticada a

asma até os dias atuais.

Esta experiéncia no cuidado reflete pela entrevistada uma forma de mensurar o
nivel de informagao que se possui mediante o tempo que se lida com a doenga. O tempo se faz
importante a fim de que a medida que se perceba uma repeténcia de comportamentos,
situacdes, também se define o0 modo de como lidar com as mesmas. Isto ¢ observado nos

discursos: ...devido a gente muito tempo cuidar com a coisa a gente percebe, né (Hagar). ...vocé convive, vocé

comega a ver as manhas da asma, aonde ela ataca (Raquel).

Corroborando com o que Monteiro et al. (2008) relatam, o ser humano vive seu
cotidiano, ¢ a cada instante esse viver vai ao encontro do outro. Neste estudo a mae absorve o
mundo do filho, referindo-se e envolvendo-se nesse mundo, de tal forma que passa a relatar o
cotidiano do seu filho como o seu proprio cotidiano, sustentando sua vivéncia no modo do

desvelo e do cuidar, onde o cotidiano da mae e do filho se confunde.

A partir destas convivéncias e a construgdo das teorias individuais que embasam o
cuidado diario, ¢ que se comeca entdo a serem criadas estratégias, as quais minimizem o
surgimento das crises. As cuidadoras comegam a detectar que algumas situagdes

desencadeiam uma crise ou mesmo podem predispor ao surgimento dela.

Muitas vezes, determinadas situacdes se fazem tdo firmes e reais, que se tornam
teorias comprovadas pela casuistica individual de cada paciente, suficiente entdo para esta
mae que estes dados tornem-se uma verdade absoluta para o cuidar do seu filho. Nota-se no

seguinte discurso: Quando a crianga tem asma mesmo ele ndo gripando ele tem crise, ele tem crise mesmo
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ndo gripando. E uma coisa que vocé vai dormir com o menino bonzinho e se acorda pra ir pro hospital com o

menino com falta de ar (Raquel).

Ainda analisando este discurso, percebe-se que a entrevistada afirma que o
conhecimento ndo consegue por si s6 impedir o surgimento da crise, pois por mais que se faca
0 que ¢ previsto para evita-la, ainda assim é possivel que ocorra. E lidar com o inesperado,
com o imprevisivel, embora ainda se aposte em manter os cuidados como praxis na forma de

lidar com a doenca. Observa-se este aspecto também no discurso a seguir: 4 gente tem os

cuidados porque a gente sabe que de uma hora pra outra quem tem problema de asma pode recair de novo,

pode ter uma recaida (Hagar).

Stephan e Costa (2009) em seus estudos contribuem com esta andlise quando
referem que surgem mudancas no cotidiano destas cuidadoras, mas que nem sempre estas
alteragcdes de habitos sdo situagdes faceis de serem estabelecidas, visto que estas mudangas
estdo associadas por vezes a situagdes socioecondmicas desfavordveis. Dependem inclusive
da compreensao e entendimento da necessidade de realizar tal adaptacdo, aliados a motivacao

pessoal para a obtencao do beneficio.

Logo, estas maes realizam os cuidados que lhes sdo orientados, percebidos por
elas a fim de minimizar os desencadeadores de crises, mesmo que seja algo dificil de ser
executado, dentro de suas realidades. Estas acdes sdo implantadas em sua rotina diaria, e se
fortalecem para que se tenha reduzido o risco de acontecerem novos episodios de crise em

seus filhos. Os discursos seguintes relatam estes cuidados: Tem que ter cuidado né, também com a
higiene, né, com as coisinhas dele, pra ndo pegar poeira porque o principal fator de asma é a poeira (Maria).

...al eu lavo a rede dele toda semana, ndo deixo ele ir pro sol, nem nada (Rebeca).

O conhecimento que as maes possuem ¢ denotado no aspecto do cuidado
diferenciado, projetando nelas a necessidade de individualiza-los a cada dia, devido a
presenga do diagnostico da doenca, e o que esta pode ocasionar. Percebe-se este fato no

discurso: ...¢ totalmente diferente, né, o cuidado com ela porque é um cuidado especial porque ela tem

problema (Hagar).

Analisando conjuntamente com o estudo de Silva, Silva, Santos (2009), percebe-
se neste discurso que as maes com medo de novas crises, acabam superprotegendo seus filhos,

podendo inclusive prejudicar o desenvolvimento natural destas criangas.
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Esta inseguranca e fragilidade emitidas pela doenca percorrem inclusive ao se
administrar as medicagdes prescritas para o tratamento. O conhecimento destas medicac¢des
faz com que muitas maes hesitem em administrar conforme lhes foi previamente orientada,
em virtude de como esse medicamento age, € que repercussdes 0 mesmo trara para sua

crianga.

O fato de uma medicagao ser passada por um profissional de saude capacitado,
neste caso um médico, ndo produz na mae a condi¢do de seguranca necessaria para que se

conduza o tratamento previsto. Isto pode ser visto no dado no discurso seguinte: Eu até costumo

dar menos do que os médicos mandam, eles mandam dar seis. E como eu te disse, é a experiéncia. Oito anos de

crise. Ele tem oito anos, e quem cuida dele é eu. Ele ta crescendo né, ai eu dou s6 quatro (Raquel).

Salomdo Junior et al. (2008) explicam que os profissionais procurados para
tratamento da asma inicialmente sdo os pediatras e os pneumologistas. Estes profissionais
devem estar aptos a reconhecer e lidar com a ansiedade peculiar que as maes destas criangas
apresentam e procurar estabelecer um vinculo de confiancga para entre ele, profissional, e a
familia com o objetivo de fortalecer e garantir a continuidade do tratamento de uma forma
completa. Observou-se no discurso que, embora a cuidadora reconhega a necessidade do uso
do medicamento, ela coloca em questdo a precisdao da dosagem orientada para uso. Isto
enfraquece a adesdo ao tratamento, que sempre vai ser interrogada quanto a seguranca na

prescricao de qualquer outra conduta direcionada.

Aliado a isso, percebe-se que o conhecimento na administracdo da medicacao vai
além da necessidade de debelar ou mesmo impedir o surgimento de novas crises. As maes
percebem que as medicagdes possuem o contraponto, na possibilidade de causar problemas

futuros para seus filhos.

Os problemas no uso continuo destas medicacdes sdo referidos a partir de

experiéncias pessoais apoOs a utilizagdo do mesmo, referido pela mae a seguir: Eu tenho muito

medo assim do clenil, assim, eu tenho muito medo dele, porque pode no futuro, né, predispor outra coisa nessa
crianga, né, porque desde muito cedo ele toma uma coisa que eu sei que faz bem porque ele necessita né, mas eu

tenho medo que venha a surgir uma outra coisa nele, que fique um organismo sem defesa (Maria).

Um dos grupos de medicamentos utilizados frequentemente por estes pacientes
sdo os corticoides, que em uso prolongado sempre foram vistos com restrigdes em criangas,

pela ocorréncia de efeitos adversos, sobretudo a interferéncia com desenvolvimento
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estaturoponderal. A maioria dos efeitos adversos ¢ atribuida a supressdo do eixo hipotadlamo-
hipofise-adrenal, principalmente conseqiiente ao uso sistémico de corticoides

(WANNMACHER, 2006).

Porém, ainda segundo esta autora, os beneficios da corticoterapia claramente
superam os riscos de asma nao controlada, e deve ser prescrita rotineiramente para criangas

com asma persistente.

Embora muitas vezes ndo tenham uma informagdo ao certo, as maes temem nao
s6 o futuro, mas no seu dia a dia, com o que estas medicagdes podem ocasionar, seus efeitos

colaterais, como cita este discurso: porque quando ela toma qualquer coisa o coracdo dela acelera muito

e é muito pequenininha ela, e eu tenho medo de dar alguma coisa, sabe (Eva).

Ainda que estas maes sintam-se inseguras na administra¢do da medica¢do, mesmo
assim a administram, ndo se esquecendo dos temores que esta atitude proporciona. Porém,
nem sempre ocorre a manifestacdo pelas entrevistadas de se compreender o que realmente o
tratamento pode ocasionar com consequéncias futuras, e sim, o que mais interessa, ¢ o fato de
poder resolver o momento, a crise. Este conhecimento sobre o que podera resultar ndo se faz

tao relevante na vida de algumas destas maes, e sim poder ver seus filhos sem crise.

Pode-se inclusive observar que embora haja a falta deste conhecimento a
cuidadora utiliza as estratégias que lhe foram orientadas. A mae se faz convencer, mediante o

beneficio que sera obtido, na ndo ocorréncia dos sinais de crise. Vé-se no discurso que segue:

Realmente eu ndo sei nada, eu so sei que a crian¢a toma e melhora, nunca procurei me aprofundar de... eu s
conhego mesmo é a adrenalina, porque é tipo um soro, né, a gente vé colocando lda. De saber mesmo eu ndo sei,

ndo entendo de remédio ndo (Raquel).

Porém, sabe-se que a informacgao ainda ¢ a maior aliada no lidar com a doenga, ¢
que a educagdo em saude propicia o melhor manejo com as consequéncias que a asma pode
proporcionar. O saber lidar, através de agdes de promocdo de satide, encontra-se com o
inevitavel beneficio ndo s6 para o paciente, mas também como seguranca nas tomadas de

decisodes por estas cuidadoras.

A promogao a saude constitui-se como um conjunto de atividades, seja de ordem
institucional, governamental ou de cidadania, a fim de se obter melhores condi¢cdes de bem-

estar, acesso a bens e servicos sociais, favorecendo o desenvolvimento de estratégias para que
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a populacdo tenha maior controle sobre sua saude, condi¢des de vida, de forma individual e

coletivamente (GUTTIERREZ et al., 1997).

Logo, o cuidado destes pacientes realizado preferencialmente por suas genitoras
seria executado de forma eficaz e atuante se as mesmas possuissem o conhecimento como

forma de tragar estratégias para a otimizacao da terapéutica de seus filhos.

A necessidade da educagdo para a satide, nessa categoria, se faz presente de forma
urgente, com a conscientizacdo dos profissionais de saude, no desenvolvimento de
informagdes para as maes de criangas asmaticas, que possam colaborar para a maior

efetividade na prevengao.

Com o passar do tempo e a mudanca no comportamento de seus filhos, muitas
maes optam por mudar o modo de como agem com estas criangas. Comegam a perceber no
seu cotidiano com a doenca, que muitas coisas que antes faziam com que desencadeasse uma
crise, ndo se percebem mais. Logo, elas escolhem ndo mais impedir que realizem alguma
coisa que poderia outrora originar uma crise, € fazer uma espécie de teste e observar o

resultado.

As teorias anteriormente criadas a partir de experiéncias vividas comecam a sofrer
mudangas e adaptacdes, onde a manutencdo do cuidado ¢ mantida, porém em menor
intensidade, permitindo a crianga vivenciar situagdes e sentir a liberdade em determinadas

acoes, simples muitas vezes, mas de grande valor para estes pacientes. Vé-se neste discurso:

Agora eu estou mudando mais porque eu mudei o modo de cuidar dela, porque o que eu ndo deixava ela fazer,
eu deixo ela fazer e ela nao tem nenhum problema, o organismo dela ta, como é que se diz, ta reagindo, né, ela

ndo ta tendo mais assim o que ela tinha antes (Hagar).

Tentar controlar os fatores desencadeantes, que sdo frequentemente os vildes, dao
aos familiares a sensacdao de poder controlar a crise asmatica, com atitudes ativas, o que traz
conforto para cuidadores e criangas. Percebe-se nesse momento a fragilidade desse individuo,
que a qualquer momento podera ficar doente, e a representagao da crianga asmatica também ¢
vista pela familia como fragil. A medida que ela cresce, fica mais velha e resistente, torna-se

mais forte e as crises de asma diminuem (TRINCA; BICUDO; PELICIONI, 2011).

Citado por Albuquerque (2011), a educagdo associada ao tratamento

farmacoldgico constitui um dos pilares fundamentais no tratamento da asma. Ajuda o paciente
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e seus familiares na aquisicdo de motivacdes, habilidades e confianca no tratamento, o que
permite um impacto positivo na mudanca ativa de comportamento frente a doenga, e ajuda a

estabelecer vida normal a essas pessoas.

A liberdade na realizacdo destes atos, ainda que parcial, possui tamanho valor ndo
sO para o paciente, mas para a familia que a interpreta como uma evolucdo, um avango de

etapas, ou mesmo como um passo para a desejada cura.

Embora a cura muitas vezes ndo seja possivel acontecer, mas o conhecimento que
estas maes apresentam faz com que se crie uma percep¢ao do que acontece ndo somente com
o seu filho, mas também o que ocorre ao redor dele. Estas observagdes também fazem parte
da construcdo da sua propria teoria diante do que a asma €, e de como ela se comporta.

Observa-se este aspecto no discurso seguinte: Tem gente néo, que ndo se cura, tem gente que é adulto e

cansa (Raquel).

A educagdo ¢ construida pela relagdo da teoria e pratica de um saber coletivo
apontando possibilidades de intervengao e de transformagdo dessa realidade, pois o homem
define seu comportamento baseado em crengas, ou seja, daquilo que ele supde que seja a

verdade (SILVA; SILVA; SANTOS, 2009).

Logo, cada individuo recebe informagdes das mais diversas vivéncias e
experiéncias, que o fazem construir o seu proprio conceito do que € ser um paciente asmatico.
Conceitos estes que sdo originados das mais diversas fontes pessoais através da midia
(televisdo, jornais, campanhas educativas, internet), além da propria interagdo com outras
pessoas que vivenciam a mesma problemadtica, onde as trocas de experiéncias favorecem a
constru¢do do seu proprio conceito. Estas sdo redes de conhecimentos que sdo inseridos no
entendimento destas familias de forma mais informal, que ndo pertencem ao universo da

assisténcia hospitalar.

O temor materno diante da asma ¢ uma realidade presente na vida destas
familias, ainda que haja o conhecimento como importante aliado no controle da doenca.
Quando se trata do nascimento de uma crianga, € previsto para os genitores ¢ para a familia a
vinda de um ser perfeito, sem nenhuma alteracdo ou doenga acometida. Porém, nem sempre
esta idealizacdo se faz concretizada, tendo como resultado uma crianga com limitagoes. Todas

aquelas projecdes de futuro sdo adiadas, em virtude de se deparar com um estado de
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labilidade e fragilidade daquela crianca, permissiva inclusive de momentos de intensa

instabilidade podendo levar a situagdo extrema de letalidade.

Logo, alguns pais, na tentativa de fazer daquele sentimento algo menos doloroso
de convivéncia, negam para si mesmos a situagdo especial que estdo inseridos, negando a
doenca. Ao verem em seus filhos atitudes que ndo os diferem tanto de criangas nao
acometidas pela doenca, comecam a perceber que estas atitudes aproximam seus filhos de
perfis vistos em criangas normais. E dito que seu filho é acometido pela asma, mas a tinica

diferenga que ele tem comparado a uma crianga normal € o simples fato de se ter asma.

Segundo Angerami — Camon (1996), as alteracdes funcionais e lesionais podem
acarretar certas restrigdes a vida, restricdes as quais se adaptaram e as quais se adaptam
quando surgem agravamentos. Muitas vezes, respondem que tem uma doenca, mas nao vivem
como doentes, mesmo quando precisam tomar certas precaugdes e tem de renunciar a certas

atividades fisicas e intelectuais. Ela é tratada como uma crianca altamente normal, mas com as restricdes

(Eva).

Criangas com doencas cronicas apresentam um repertdrio comportamental
diferenciado do de criangas com o organismo saudavel. Desde cedo os doentes cronicos
infantis tendem a se comportar de maneira restrita em relagdo a contingéncias que, para
criangas saudaveis, nao implicariam em restri¢ao. Além disso, € necessario que a crianga com
doenca cronica aprenda a se comportar de forma a promover adesdo ao tratamento

(AMARAL; ALBUQUERQUE, 2000).

No caso da asma, algumas destas restricdes podem apresentar conseqiiéncias
negativas, ndo s6 em curto como também em longo prazo. Muitas criangas com asma faltam
as aulas por causa das crises, prejudicando seu desempenho escolar. Além disso, ainda no
contexto escolar, as atividades que envolvem interacao social com colegas, como brincadeiras
que exijam esforgo fisico, também devem ser evitadas por criangas com asma, e, dependendo
do modo como os professores abordam as limitagdes do asmatico, ele pode vir a sentir-se
socialmente excluido. Este modo de se comportar, antes restrito apenas ao contexto escolar,

pode ser generalizado para outras situagdes (MENDONCA; FERREIRA, 2005).

O fato de comparar seu filho com outras criancas da mesma idade, fato este

comum entre os pais para se definir um referencial de normalidade, remete estes pais a que
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seus filhos se aproximam de um padrdo tracado como normal, e com isto, estes pais exaltam

as atitudes de seus filhos como forma compensatoria de possuirem a doenga.

A sociedade por sua vez, estabelece meios de categorizar as pessoas, pelos
atributos considerados comuns e naturais que se tornam referéncia. Quando se apresenta um
estranho, os aspectos revelados no primeiro impacto permitem situar a categoria a que
pertence o sujeito, conferindo-lhe seus atributos e sua identidade social. Caso ele ndo se
enquadre nos moldes estabelecidos, o estranho ¢ excluido, deixa de ser uma criatura comum e
passa a ser uma pessoa diminuida, ou seja, que tem um defeito, uma fraqueza ou uma
desvantagem. Assim, carrega o peso do estigma e vive num conflito constante entre a
identidade social virtual e a identidade social real, como pode ocorrer no caso da crianca

identificada como asmatica (BORBA; SARTI, 2005).

As maes possuem o conhecimento que seu filho tem asma, mas buscam nele
sinais de uma pretensa normalidade, talvez como forma de mediar a complexidade de ter um

filho portador de uma doenca cronica. Muitas vezes ele é mais agitado do que uma crianca que ndo tem

asma (Ana). ...porque ele é muito excitado, ele é... ele faz coisas que crianca nor... que ele ndo era pra fazer e

ele faz (Ana).

A asma pode apresentar-se ndo somente como doenca que detém cuidados e
tratamento, mas pode ainda significar uma ameaca a manuten¢ao do padrao de normalidade
da vida destes pacientes. A doenga pode trazer consigo uma situacdo de temor de algo que

possa acontecer, interferindo no bem-estar e na integridade da crianga.

A situagdo de risco que a doenga pode proporcionar muitas vezes obriga a familia
e até mesmo o paciente a adotar situacdes extremas que minimizam o maleficio da doenca,

interferindo em seus habitos, conceitos e atitudes.

Como citam Sarinho et al. (2007) em seus estudos, a prevencdo destes fatores
precipitantes, como fatores ambientais, por exemplo, pode ajudar na conducao do tratamento.
O autor afirma que a analise do acesso de pacientes internados com exacerbacdo da doenca a
terapia preventiva da asma, ¢ de importancia fundamental para a reflexdo sobre a efetividade

do tratamento e a eficiéncia do sistema de satde. Percebe-se este aspecto na fala a seguir: e

resguardo ele de muitas coisas, porque com tudo ele cansa (Ana).
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Os cuidados sdo referidos de forma extrema, onde a familia e as pessoas do
convivio do paciente adotam comportamentos para minimizar o risco do surgimento de uma
crise, mobilizando todos os que fazem parte do seu cotidiano. Observa-se este ponto nos

discursos a seguir: todo mundo, a atengdo sé pro Samuel, pro Samuel néo ter uma crise (Ana). Tem que ter

aquele cuidado dobrado com ele, tem que ta olhando ele direto pra ele ndo ta se danando (Ana).

Borba et al. (2009), explicam que a asma envolve ndo somente o aspecto
biologico, mas também as relagdes interpessoais em seus aspectos psicologicos e sociais,
transformando-se em experiéncias dificeis as pessoas envolvidas, permeadas de sofrimento,
dor e ameaca de morte. Como foi visto no discurso anterior, a experiéncia do portador de
asma envolve ndo somente a mae ou cuidadora, mas todos os que o rodeiam. Logo, trabalhar a
asma ¢ trabalhar esse mundo pertencente a esse paciente, para garantir a continuidade do

tratamento, proporcionando qualidade de vida para o paciente e sua familia.

Quando as estratégias de preven¢do ndo sdo suficientes e ocorre o surgimento da
crise, as cuidadoras sdo orientadas, algumas vezes em atendimentos anteriores, para
administrar as medicagdes e como devem agir diante da crise em suas casas antes de procurar
uma unidade de atendimento. A tomada de decisdes ¢ uma constante na vida destas pessoas,
que muitas vezes seguem intuitivamente o passo a dar, mas que mesmo assim ndo se sentem
seguras ainda que a prescri¢do siga a técnica prevista, orientada pelo profissional capacitado

para tal agﬁo. Percebe-se na fala a seguir: eu tenho medo de dar remédio sem saber, né, e ele piorar,

chegar até a falecer nas minhas mdos e eu ficar doida (Rebeca). Ai é coisa tdo horrivel que as vezes a gente tem
que pensar duas vezes antes de dar viu. Eu penso, eu tenho medo de dar, mas se o médico passa, né, ¢ porque

ele sabe (Rebeca).

Para Crossett (1997), o cuidar conduz a um caminho que exige uma preocupacao
para além do conhecimento técnico-cientifico e da mecanizagdo do mundo do cuidar. Para o
ser humano que estd acometido de alguma doenga, o tratamento se faz necessario para a sua
recuperagdo, mas o cuidado ¢ essencial, e cabe a quem cuida refletir sobre o que ¢ realmente
importante quando se cuida, ou seja, € necessario sentir além de procedimento de técnicas,
compreender o que o ser humano realmente necessita. Essa mudanga de atitude s6 acontece se
os profissionais adquirirem conhecimento cientifico embasado em teorias humanisticas, onde

o valor humano se sobrepde ao modelo biomédico.

A conduta terapéutica com estes pacientes constitui um conglomerado de fatores

que se complementam. Ndo menos importante, a educacdo associada ao tratamento
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farmacoldgico constitui um dos pontos fundamentais no tratamento da asma. Esta terapéutica
ajuda o paciente e os familiares na aquisicdo de motivacdes, habilidades e confianga no
tratamento, o que permite um impacto positivo na mudanga ativa de comportamento frente a
doenca, e ajuda a estabelecer vida normal a essas pessoas (IV DIRETRIZES BRASILEIRAS
PARA O MANEJO DA ASMA, 2006).

A relacdo de custo e beneficio para estes pacientes em relagdo ao uso de
medicamentos, reporta que o beneficio sobrepde ao custo, mas muitas vezes as repercussoes
negativas para estes pacientes sdo questionadas, devido a manifestacdo de alteracdes
decorrentes da medicacdo que estas cuidadoras acabam conhecendo, pela leitura da bula e
pela vivéncia com a rotina destes pacientes. ...tem facilidade de dar uma parada cardiaca, imagine (...)

pequenininho... morro de medo de... entro em panico (Eva).

Para a crise asmatica ser revertida as cuidadoras utilizam estas terapéuticas
medicamentosas. Estes medicamentos podem ser administrados em casa, porém em algumas
situagdes, a crise ndo consegue ser debelada, fazendo com que se recorra ao tratamento de
emergéncia hospitalar, que por vezes ndo se faz tdo acessivel a estas familias. Isto entdo gera

um temor maior da familia diante da crise, como dito a seguir no discurso: Eu moro longe de

hospital e eu tenho medo (Ana).

O fato de nao se controlar estas crises pode ocasionar o surgimento de episodios
freqlientes e imprevisiveis, de como sera a sua manifestagdo e como serd a estratégia de
reversao do quadro. Isto provoca um medo do desconhecido para estas maes, que colocam em
questao habitos diarios e agdes simples que podem justificar o surgimento da crise, como se

V€ a Seguir: eu ja tenho mais receio, jd tenho mais aquela cisma de ele ter uma crise a qualquer hora (Ana).

De forma similar, observaram Frota, Martins ¢ Santos (2008) em seus estudos,
que as maes se sentem perplexas diante do fator inesperado do desencadear de uma crise, €
em paralelo, inseguras ou insatisfeitas com as explicagdes e orientagdes recebidas. Diante
destes déficits, procuram entdo prevenir o surgimento da crise com a ajuda de seus

conhecimentos e crengas, justificando muitas vezes sua impoténcia diante da situacao.

Depois da realizagdo das condutas julgadas adequadas, estas maes podem se
deparar com o temor de uma irreversibilidade do quadro, fato este sentido diante do inicio de

qualquer episodio, podendo chegar a situagdes de extrema fragilidade e incapacidade de
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retorno ao padrdo de normalidade. Vé-se este aspecto no discurso que segue: As vezes eu fico
doidinha quando ele ta querendo cansar, levo logo pro médico pra passar remédio, toma logo isso, toma logo

aquilo (Raquel).

J4

A crise asmatica ¢ uma situacdo que permanentemente ronda a todos que
convivem com o paciente, sendo por vezes tdo temida pela agressividade que os sintomas
trazem, podendo evoluir para situagdes extremas, como a letalidade em decorréncia da

doengas: ele ja teve trés crises, trés crises, s6 que fraca, mas que eu fico com medo, porque ele disse que fica

sem respirar, falta de ar (Raquel). Eu tenho medo dele ter uma crise muito forte e morrer (Ana).

A asma ¢ responsavel por seis mortes ao dia no pais, tendo causado
aproximadamente 2500 mortes por ano nas duas ultimas décadas (CAMPOS, 2008;
SOCIEDADE BRASILEIRA DE PNEUMOLOGTIA E TISIOLOGIA, 2009; VIEIRA, 2010).

Porém, Campos (2008) também afirma que, globalmente, a letalidade por asma
ndo ¢ considerada alta. Afirma ainda que aproximadamente 80% dos casos de morte por asma

poderiam ser evitados se os cuidados adequados fossem tomados a tempo.

Como cita Mendes (2010), que ndo por acaso, a OMS adverte de forma incisiva
que os sistemas de satde predominantes em todo mundo falham ao prestar assisténcia a
populacdo, pois urgem em rever os modelos de monitoramento sanitarios. Ocorre ainda que

quando os problemas de satde sdo cronicos, 0 modelo de tratamento agudo nio funciona.

A previsdo de cura, ou mesmo de controle da doenca ainda ndo transmite a estas
maes a seguranca da ndo manifestacdo da doenca. Logo, insistem em mesmo diante de uma
possivel situagcdo de controle da doenga, ainda assim optar por agir preventivamente, evitando
fatores que outrora poderiam desencadear e favorecer o aparecimento da crise. Observa-se

este ponto no seguinte discurso: um dia a asma dele for controlada, eu vou continuar fazendo as mesmas

coisas com medo dele ja ter outra crise (Ana).

As agdes preventivas sdo definidas como intervencdes orientadas a evitar o
surgimento de doengas especificas, reduzindo sua incidéncia e prevaléncia nas populacdes.
Seu objetivo € o controle, reducao de risco ou outros agravos especificos (CZERESNIA,

2003).

Na tentativa de minimizar estas situagoes, estas cuidadoras optam por permanecer

em seus habitos rotineiros, como se o estado da crianga permanecesse inalterado. Isto
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proporciona uma garantia para estas maes que seus filhos estardo seguros e distantes de
apresentar novas crises, ainda que seja parcialmente. Observa-se esta inseguranca na fala a

seguir: Mesmo que seja comprovado que ela tenha sido controlada, que ela néo tem cura ela é controlada, ele

pode ter outra a qualquer momento (Ana).

A impossibilidade de cura real que traduz a vida do paciente asmatico gera a
duvida na concretizacdo deste fato, levando assim a conscientizagdo de que se pode nao
apresentar crises muito frequentes, mas que serd sempre um inimigo que ronda

incessantemente a vida daquele paciente.

A crise asmatica emite sinais que favorecem a identificacdo pela made ou
cuidadora. A partir da descricdo da crise pela mae, pode ser definido o que fazer para que se

evite a progressao e evolucao da crise, ou mesmo que sirvam para suporte no diagnostico.

O diagnostico da doenca por vezes ndo se faz tdo evidente. A descrigdo dos
sintomas pode confluir com outras patologias, e assim ¢ gerada uma dificuldade no
diagnostico, interferindo da condugdo do tratamento e resolugdo dos sintomas. Problemas
cardiacos ou mesmo outras patologias pulmonares podem ter sintomas comuns com a asma,

levando assim a sugerir a presenga de outras patologias inerentes a asma bronquica. ...antes

quando ele dava uma carrerinha ele cansava, a gente achou que era algum problema de coragdo, né. Ai eu
trouxe ele pra cd, ele foi consultado aqui, fez um ecocardiograma, fez eletro, fez ultrasom, ndo tem nenhum
problema do coragdo. Ai o médico, o cardiologista encaminhou ele pro pneumologista. Foi ai entdo que viu que

o cansago dele era devido a asma que ele tinha (Isabel).

O diagnostico torna-se mais dificil por que as criangas ndo sabem expressar o que
estao sentindo e os chiados infantis podem sinalizar varias doengas. Em criangas pequenas, as
vias respiratorias sdo estreitas e delicadas, estando mais sensiveis aos agressores do ambiente

como alergénicos, virus e bactérias.

O diagnostico da asma ¢ predominantemente clinico, a partir dos sintomas do
paciente e de sua historia clinica, onde podem ser enfatizados na presenca de alguns sintomas,
como por exemplo, o chiado no peito durante a expiracdo, tosse noturna, dispnéia com

sensacdo de aperto no peito, ou sintomas noturnos que despertem o paciente, dentre outros.

Existem ainda testes de medida de fun¢do pulmonar que sinalizam a gravidade,

reversibilidade da limitacdao do fluxo aéreo, além do acompanhamento evolutivo. Dentre estes
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exames destacam-se a espirometria, peak-flow (pico de fluxo aéreo), ou ainda exames mais
elaborados, mas de ndo de uso rotineiro, como a pletismografia de lactentes, oscilometria de
impulso, medida de resisténcia por interrup¢ao do fluxo aéreo. Estes ultimos disponiveis

apenas em alguns centros que mantém atividade de pesquisa.

A ocorréncia da crise reflete para as cuidadoras situacdes individuais que
identificam sinais de desconforto e at¢ mesmo outros sinais, ou expressoes, que refletem as
conseqiiéncias da asma. Muitos destes sinais sdo evidéncias clinicas, mas que para essas
maes, ndo sdo ensinados em literaturas técnicas ou em livros de patologia. Seu cotidiano, suas
observacdes diarias, fazem delas especialistas na patologia que seu filho possui. Vé-se a

identificacdo destes sinais nos discursos: Se vocé chegasse perto dele vocé notava a respiragio dele

forte, qualquer coisa ele cansava, mas agora dificil ele cansar porque ele toma a bombinha (Raquel). Quando
eu identificava, o olhinho dele, com olhinho morto, triste, e vocé notava a respirac¢do dele muito forte. Ndo tinha
explicacdo ndo (Raquel). Ele piora, o peito dele fica bem alto, fica partido no meio, fica magro, olho fundo,
totalmente deformado ele fica (Rebeca). ...quando ele chega da praia eu ja noto, cansago no peito, a gente nota,

que ¢ mde (Raquel).

O reconhecimento dos sinais da crise também ¢ de extrema importancia para
garantir o tratamento adequado e evitar complicacdes. Uma crise de asma ¢ caracterizada
frequentemente por dispnéia expiratoria intensa com sibilo. No caso habitual, as crises duram
de uma até varias horas, e sdo revertidas espontaneamente ou com tratamento, geralmente

broncodilatadores e corticosterdéides (KUMAR, 2008).

A mae consegue identificar em situagdes do cotidiano, particularidades que
diferenciam do previsto em situagdes de ndo-asmaticos, como acontece nas doengas que sao
da infancia. No asmatico, estas doencas ocorrem de uma forma distinta, e que por vezes

acarreta uma crise, como por exemplo o que ¢ dito no discurso que segue: Porque ela gripa. Ela
gripa e tem febre. A febre dela é de quarenta graus quando ela tem crise (Hagar). Quando ela gripa, que é
normal uma gripezinha didria, é diferente. Quando ela gripa que ela tendo a crise ja é outra, ela é diferente, que

ela cansa, ela tem tosse, né, tem febre (Hagar).

Estas doencas respiratorias agudas (DRA) e, particularmente as infecg¢des
respiratorias agudas (IRA), sdo uma das causas mais comuns de morbimortalidade na
infancia, atingindo principalmente criangas menores de cinco anos de idade. Apesar do

decréscimo observado na mortalidade por IRA, tanto em paises desenvolvidos como naqueles
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em desenvolvimento, a reducdo foi muito maior entre os desenvolvidos, e a morbidade

permanece significativa em ambos (MACEDO et al., 2007).

As doengas respiratorias caracterizam-se por um espectro variavel de
manifestagdes clinicas na infancia, destacando-se os achados de tosse, dificuldade para res-
pirar, dor de garganta, corrimento nasal e dor de ouvido. As doengas respiratorias podem ter
etiologia infecciosa (resfriado comum, amigdalite, otite ou pneumonias, por exemplo) ou nao
infecciosa (rinite e asma). O diagndstico diferencial entre essas duas entidades nem sempre €
evidente, tornando seus aspectos terapéuticos controversos em frequentes ocasides

(ARANHA; GRISI; ESCOBAR, 2011).

Em algumas situagdes, ¢ dificil distinguir as condig¢des respiratorias agudas entre
lactentes. Freqiientemente, na pratica pediatrica, hd dificuldade de discriminar quadros de
infeccOes de vias aéreas inferiores de crises asmaticas. Por outro lado, ndo ¢ incomum, que os
quadros infecciosos de vias aéreas alta ou baixa, especialmente os virais, sejam responsaveis

por exacerbagdes de asma (MACEDO et al., 2007).

A observacao diaria que as maes fazem favorece o entendimento de como a asma
se manifesta e quais sinais evidenciam que a crise se aproxima, influenciando ainda no

comportamento destas criangas. Observa-se isto nos discursos: quando ele comega a ter uma crise,
que ele comega a ver que ele vai cansar, ele fica quieto ali, ai alivia, ele comega tudo de novo (Ana). Entdo ele

ficava aquele meninozinho quietinho, ali (Isabel).

O inicio de uma crise, identificado pela mudanc¢a no comportamento que a crianca
pode apresentar, ocorre pelo fato de a crianga ja ser observada intensamente no seu dia a dia
pela mae. Ser esta crianca portadora da doenga permite que esta cuidadora redobre estas
observacdes. Mediante este fato, a mae consegue perceber que algo ndo vai bem com a
crianga e que esta alteracdo ja pode ser o inicio de uma nova crise. Observa-se esta descri¢cao

no discurso: Ja comega o cansago, comega uma intolerdncia nele (Sara).

O quadro sintomético pode agravar-se em crises intensas onde muitas maes
relatam em seus discursos o desespero de ver seu filho naquela situacdo de risco, € em que

muitas destas situagdes nada podem fazer para inibir aquela situa¢ao de extrema angustia. Ela

teve uma crise que eu levei ela toda roxa, sem ar. Toda roxinha, com pataca roxa. Ai eu acho que ela tava
nervosa que ela chorava, que quanto mais ela chorava, mais cansada ela ficava (Eva). Chegou praticamente

morto, chegou com aquele aparelho né, pra parada cardiaca, chegou praticamente morto, no baldo de oxigénio,
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num sei quantos dias, sem comer, que ele ndo ficar sem comer, porque ele queria comer, né, ai podia ele aspirar

e ir pro pulmdo (Rebeca).

A gravidade ou mesmo a resolu¢do da doenca fazem com que muitas cuidadoras
mensurem o nivel da asma de seus filhos pelo ntimero de crises que estes pacientes
apresentem ou ainda pelo intervalo de tempo entre uma crise ¢ outra. O comparativo com
outras pessoas portadoras de asma bronquica fazem com que estas maes definam semelhangas
ou ndo, para a partir de entdo quantificar e classificar o nivel da doenca de seus filhos.

Percebe-se isto no discurso a seguir: ...porque 0s meus cansagos era assim, uma duas vezes no ano. Dela

ndo, é muito frequente (Eva).

A percepcao de situagdes diferenciadas em seus filhos leva as maes a
inevitavelmente comparar com outras criangas, ndo acometidas pela doenca, e distinguirem o
que ¢ peculiar da doenca, o que diferem sintomaticamente de criangas ndo asmaticas. Percebe-

se 1sso nos discursos: Ele fica com a boca aberta, ele ndo tem assim, como qualquer crianca, eu noto a

dificuldade dele, desde quando ele nasceu, ele ja dava problema de asma (Raquel). ...ele ndo aguenta muito
tempo, ele pede pra parar, pedindo dagua direto, com a garganta seca devido ele correr sempre de boca aberta

ai sempre é mais facil pra ele cansar (Sara).

Experiéncias negativas vividas por criangas portadoras de asma, como internagdes
e consultas em servicos de emergéncia, bem como a privacdo de algumas experiéncias
importantes para o desenvolvimento de habilidades sociais, como a pratica de esportes e
brincar com colegas sem se preocupar com contato com alergénicos, podem ter um impacto

negativo sobre sua qualidade de vida e sobre o desenvolvimento da competéncia social.

(SALOMAO JUNIOR et al., 2008).

Na tentativa de resolugdo destes quadros descritos, estas maes tracam estratégias
de agdo diante deste quadro de instabilidade. Muitas vezes agem intuitivamente, mesmo

desprovidas de conceitos técnicos.

A acdo materna diante da crise ocorre mediante a identificagdo dos sinais da
crise, da sintomatologia que a crian¢a pode apresentar. Esta tomada de decisdes, na maioria
das vezes realizada pelas maes, pressupde conceitos técnicos provenientes dos profissionais
que acompanham, ou de outras fontes de informagdo. A acdo diante da crise exige da mae
agilidade e conhecimento sobre a terapéutica adequada para cada caso. Algumas maes

referem cuidar da sintomatologia em casa, com os recursos que possui momentaneamente,
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como uma medicagdo ou mesmo um aparelho de aerosol. ...sempre eu controlei em casa (crises)

(Isabel).

Em virtude da cronicidade da doenca, o tratamento em criangas ¢ geralmente feito
no domicilio, sob a responsabilidade da familia. Como observado em outros estudos, os
conhecimentos dos familiares sobre a asma podem influenciar na adesdo ao tratamento e,

conseqiientemente, no controle dos sintomas na crianga (CAETANO et al., 2010).

O cuidado intenso da mae ocorre muitas vezes para que a crise nao evolua, pois
no momento que se consegue detectar o inicio da crise, a cuidadora atua de forma rapida para
que se resolva em casa, como foi mencionado no discurso anterior. Quando esta estratégia nao
apresenta o resultado esperado, as maes referem levar a crianca para o posto de saide para
atendimento, op¢ao imediata para busca de atendimento médico e utilizagdo de recursos para

reversao da crise. ...eu ja comego logo dando o remédio, ai eu ja comego logo a dar medicacdo, bem rigida

mesmo, nele e na alimentagdo (Sara). Ai eu cuido logo, levo ele pro posto (Rebeca).

Se a mae se depara com a utilizacdo de recursos do posto de satde e a crise
asmatica persiste, a propria mae ou mesmo o profissional em atendimento encaminha para a
emergéncia hospitalar, para utilizacdo de estratégias mais especificas em tratamento de crises

de maior complexidade. ...agora quando é crise mesmo que vocé nota que néo ta fazendo efeito, tem que ser

na veia, ai eu levo, eu vejo que ndo ta fazendo efeito ai a gente leva logo pro hospital (Raquel). Quando da pra
ser tratado em casa com a medica¢do mesmo dele, tudo bem. Mas ai quando é uma coisa que da uma crise

muito forte, ai eu tenho que trazer ele pra ca (Sara).

As maes, apesar do medo declarado das crises que acometem seus filhos, protelam
o encaminhamento e a procura por ajuda, pois intuitivamente elas estdo instrumentalizadas em
distinguir uma crise mais grave de um evento ndo tdo preocupante, informagdo esta
decorrente do somatorio de sua vivéncia com a contribui¢do informativa técnica do

profissional que acompanha o caso.

Varios fatores, tais como renda, escolaridade e educacdo sobre a doenga, estdao
implicados na génese da hospitalizagdo por asma, pois sdo fatores que diretamente

influenciam o acesso aos servicos de saude (SARINHO et al., 2007).

A escolha de ir ao hospital ¢ evitada at¢ o momento de ndo se conseguir a

reversdo da crise por meios utilizados normalmente. Esta conscientizagdo ocorre devido a
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propria orientacdo dos profissionais que explicam os procedimentos a fazer, baseados na
politica de descentraliza¢do do cuidado, a fim de evitar a superlotagdo de hospitais, fazendo a
triagem da gravidade dos casos, realocando de acordo com o nivel de necessidade do

atendimento. Vé-se esse aspecto na fala seguinte: ...ai depois de sete dias se ele ndo melhorar o jeito

que tem ¢ trazer ele pro hospital mesmo que ai, né, pode..., ou é pneumonia ou entdo ¢ bronquite. Se cuida logo

(Rebeca).

Ainda ¢ preconizada pelas mades a prevencdo da evolucdo da crise e as
conseqiiéncias que a mesma pode trazer, desde o medo do surgimento de complicagdes até a
questdo da abdicacao de habitos de uma vida normal, o sofrimento e a angustia referidos por
estas maes. Percebe-se que a crise ¢ extensiva a mae, ¢ quase um adoecer pelo outro. Vé-se no

discurso a seguir: eu tenho o maior cuidado assim né, pra ele ndo ter uma crise muito forte, né, porque quem

vai sofrer mais é eu né, que eu que tenho que cuidar dele (Maria).

A taxa de recidiva da crise asmadtica esta entre 17 a 37%. Cabe ressaltar que o
nivel de conhecimento sobre a doenga e as medidas preventivas interfere diretamente no
manejo adequado das crises asmaticas € no nimero de ingressos nos servicos de saude.
Paralelamente, a alta freqiiéncia de internacdes devido as crises asmaticas sugere déficit de

autocuidado (VIEIRA, 2010).

Para estas maes, ¢ delegada a funcdo e a responsabilidade no cuidar, englobando
inclusive internagdes hospitalares, devido a questao cultural e ao papel social que estas maes

incorporam no cuidar dos seus filhos. Vé-se no discurso seguinte este aspecto: Eu jd perdi foi as

contas de quantas vezes eu ja me internei com ele, ja (Rebeca).

Corroborando com estudos de Borba e Sarti (2005), em fun¢do de um dos pais por
alguma razdo ndo exercer o papel de cuidar da crianga, o outro assume o papel de cuidador
principal, conforme a situagao familiar impde, responsabilizando-se e comprometendo-se
como provedor de bens, e a0 mesmo tempo, de afeto e cuidado dos filhos. No entanto, com o
passar dos anos, com a asma configurando-se como uma doenga crdnica, os cuidadores
principais sentem-se sobrecarregados, sem receberem o apoio do conjuge escoram-se num

cuidador secundario.

Apds incansaveis tentativas de resolucdo da crise, mediante a a¢do diante de cada

episodio, a cuidadora percebe ndo s6 o que favorece o surgimento de uma crise de seu filho,



54

qual atitude que se toma perante a mesma, mas sim a resposta clinica ao tratamento, eleitos

para cada caso em particular.

Frequentemente ¢ utilizada a terapéutica medicamentosa, que ora tem resposta
positiva ao tratamento, ora ndo apresenta mais o efeito desejado, ocorrendo entdo a

substitui¢do ou adi¢do de novas drogas na conduta de controle de crises.

Algumas vezes, pode ser percebida a ndo eficacia de determinadas drogas, em que
mesmo administradas corretamente ndo apresentam o efeito esperado. Alguns pacientes, que
antes reagiam positivamente a determinada conduta, passam a ndo responder bem a
determinadas estratégias, fazendo entdo com que pacientes portadores de asma necessitem

fazer periodicamente retornos de consultas e reavaliagdes periddicas.

Vé-se nesta fala o que foi dito em relagdo a resposta ineficaz a determinadas

condutas: Antigamente, o espasmo dela s6 passava com aerosol, hoje em dia ndo passa mais,... (Eva). Ele
(salbutamol) resolve, mas assim, é uma coisa paliativa (Eva). ...mas agora nem isso, nem as bombinhas que eles

passaram resolveram, resolve. E uma coisa bem paliativo (Eva).

Segundo estudos de Borba e Sarti (2005), a relagdo paciente-familia-profissional-
servigo ¢, muitas vezes, impessoal, onde assim, o foco da atencdo centra-se na doenga ¢ a
conduta do profissional norteia-se basicamente pelo tratamento medicamentoso e pela
orientagdo para eliminar os fatores fisico—biologicos, supostamente desencadeantes da crise
asmatica. A conduta centrada na “elimina¢do” da doenga, na concepcdo ontoldgica, poderia
estar intensificando a mutua cobranga e pressdo entre o profissional, o cuidador e o paciente,
agravando, pela tensdo, a asma na crianga. A resposta ao tratamento, considerada
insatisfatoria, poderia estar desencadeando a sensagdo de impoténcia e a perda de controle da
situacdo vivida, por todas as partes envolvidas. Isto pode ser percebido no discurso anterior
em que a mae pela sua fala denota a falta de credibilidade na reversdao do quadro de crise

através do tratamento.

O tratamento baseado em medicagdes, como ocorre na maioria dos casos, ¢ muitas
vezes também mensurado o seu grau de eficicia pelo periodo que a crianga pode estar sem
crise ou a relacdo do intervalo entre uma crise e outra, ou at¢ mesmo a quantidade de crises

naquele periodo. Observa-se este dado nos discursos que se seguem: De fevereiro pra ca (junho)

ela teve cinco crises (Eva). Ta com uns dezesseis dias que ela ndo tem crise (Hagar).
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Os tratamentos direcionam-se ao manejo sintomatico das crises e a profilaxia,
visando minimizar sintomas e evitar novas exacerbagdes agudas. Com eles, objetiva-se
diminuir sintomas, melhorar fun¢cdo pulmonar, reduzir risco de crises graves, melhorarem
distarbios do sono, reduzir ntmero de hospitalizagdes e dias de absenteismo escolar

(WANNMACHER, 2006).

A resposta destas terapéuticas também ¢ mensurada através de habitos que ndo
eram realizados anteriormente, € que com o tempo e controle das crises, passam a fazer parte
de seus habitos do cotidiano. Estes hdbitos muitas vezes agem de forma terapéutica para os

pacientes, como acontece, dentre outras coisas, na realizagdo de esportes. Antes ele ndo dormia

bem, hoje ele dorme muito bem, ndo tem mais aquele problema de ta dormindo de boca aberta, respirando
cansado, ele ndo fica mais, antes ele ficava (Isabel). ...antes, ele ndo podia fazer exercicio fisico, hoje ele faz

(Isabel). Antes também ele ndo nadava, hoje ele nada muito bem, faz também natagdo (Isabel).

A utilizagdo de esportes para o tratamento da asma ¢ preconizado por
profissionais que lidam rotineiramente com esta patologia e observam o beneficio que estes
exercicios trazem tanto pela visdo fisica como psiquica. Pode-se inclusive sinalizar que o
exercicio fisico influencia de uma forma direta no crescimento do paciente portador de asma,
que ja possui desvantagens comparados a criangas nao acometidas pela doenga, em virtude de
varios fatores associados a doenca como: a gravidade da doenca, a idade de seu inicio, o uso

de corticoides inalatdrios orais, estado nutricional, infec¢gdes e hipoxemia como cita Moraes et

al. (2007).

O mesmo autor pontua em seu estudo um ganho de percentual de crescimento
para criangas que realizaram um programa de exercicios aquaticos (nata¢do), comparadas com
criangas ndo asmaticas do grupo controle. Ele ainda refere que o exercicio mobilizou estas
criangas que se apresentavam inibidas fisicamente, e possivelmente psicologicamente, devido

a condi¢do imposta pela doenca.

A medicagdo ¢ outro ponto, que passa a ser na vida destes pacientes e de seus
cuidadores, um forte aliado na manutencao de controle da crise e de bem estar para seu dia a
dia. A medida que se minimiza o uso destas medicacdes e os episodios de crise ficam mais
esparsos, as maes tendem a acreditar num controle concreto da doenca. Este fato ¢ definido

claramente no discurso a seguir: O tratamento dele ta sendo 6timo. O Dr. B., a cada consulta que eu

venho ele vem diminuindo o medicamento dele (Isabel).
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Estas maes ndo imaginam a possibilidade da falta destas medicagdes temendo o
risco de uma crise intensa, com repercussdes bem mais graves do que os efeitos colaterais do

uso das medicagdes. Percebe-se isto no seguinte discurso: Se ele ficar um dia sem essa medicagdo,

quando vem a crise ja é muito forte (Sara).

Como cita Borges et al. (2011), o emprego de medica¢des mais especificas e com
menores efeitos colaterais torna o tratamento mais seguro e eficaz. A abordagem da crise
asmatica deve ser iniciada com a avaliacdo da gravidade da crise, que determina o tratamento
a ser instituido de imediato. O tratamento profilatico possibilita o controle da doenca, com

diminuic¢do da frequéncia e da gravidade das crises e melhora da qualidade de vida da crianga.

O tratamento realizado para o controle das crises repercute positivamente na
qualidade de vida destes pacientes, onde muitos depoimentos das cuidadoras demonstram a
mudanga na vida, no cotidiano da crianga, dos hébitos didrios transformados pela realizacao

de um tratamento, muitas vezes em longo prazo, mas com resultados positivos.

A realizagdo de esportes e questdes simples como a forma de dormir sdo
reportadas com entusiasmo, pela condicdo e qualidade de realizagdo destas atividades. A
tentativa de se iniciar uma acdo antes ndo permitida pelo risco de uma nova crise, gera perante
a familia e mesmo ao profissional que o acompanha a expectativa de que o resultado sera

satisfatorio. No discurso a seguir nota-se este aspecto: ...antes dele entrar (karaté) primeiro eu

perguntei pro doutor se tinha algum problema em ele fazer, que ele ndo tava cansando, o doutor disse que ndo,
que eu podia deixar ele fazer, porque ai a gente ia analisar, né, se ele ainda cansava fazendo algum exercicio
fisico (Isabel). Mas antes disso (o tratamento) ele ndo era crian¢a normal, de dormir, so6 dormia com coisa na

cabega muito alta devido a respira¢do (Raquel).

A privacao da realizagdo de exercicios fisicos deve-se a existéncia de mitos acerca
da asma em relagdo a pratica de atividade fisica, havendo uma espécie de auséncia de
experiéncias motoras a fim de evitar a ocorréncia de crises de asma, idéia esta defendida por

Contreira et al. (2010).

De acordo com Betio, Krebs e Keulen (2007), ¢ indispensavel a conscientizagdo
dos pais e criangas sobre a importancia da atividade fisica para o desenvolvimento dos
aspectos fisicos, cognitivos, emocionais, sociais € motores, auxiliando no tratamento da asma.

O dialogo com a equipe permite essa conscientizagao.
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A resposta clinica ao tratamento embora se faga com resposta positiva na maioria
dos casos, ainda ¢ descrita com certo receio devido a indefinicdo de finitude da doenga e a
imprevisibilidade do surgimento de uma nova crise. O tratamento ainda ¢ visto com a
manuteng¢do dos cuidados, ainda que a auséncia de episodios frequentes seja a realidade destes

pacientes apoOs o tratamento. Vé-se este dado a seguir: 4 asma dele a gente vé como um problema
sério, mas so que assim,... se a gente tiver certos cuidados (Isabel). ...tudo isso a gente sempre vai evitando pra

poder aprender a controlar (Isabel).

A manuten¢do dos cuidados esta intimamente relacionada ao que cita Bandura
(2000) onde a auto-eficacia requer nao apenas habilidades, mas também forca de vontade em
acreditar na capacidade de exercer uma determinada conduta, o que ¢ um importante elo entre

o saber e o fazer.

A auto-eficicia resulta de um processo integrado do pensamento, afeto e
motivacdo que possibilita a organizacao e execugdo de acdes para obtencao de resultados,
mesmo face as dificuldades, e ¢ um preditor da capacidade de perseveranga na manutencao
dos cuidados em pessoas com doengas cronicas, mais importantes que o mero conhecimento

das atitudes de automanejo.

Isto reflete o comportamento destas maes diante da problematica que seus filhos
estao inseridos, trazendo para a sua vida a incorporacao de habitos, muitas vezes nao so para
si, mas também para a familia, na tentativa de manter, pelo menos temporariamente, a vida

distante das crises e de suas repercussoes deletérias.

A resposta de tratamento da asma ndo acontece de forma imediata na maioria das
vezes, necessitando de paciéncia e tolerancia pelas criangas e também pelos cuidadores que

convivem diariamente com restri¢des e cuidados permanentes.

A auséncia de uma cura definitiva leva muitas vezes a familia adquirir um
comportamento de aceitagdo da situacdo do momento, mas que se permitem fazer planos

futuros de uma vida de menos transtornos e sofrimentos para estes pacientes.

A fé é atribuida a aquisicio do bem-estar ou mesmo ao processo de cura para a
vida dessas criangas acometidas por asma bronquica. Esta fé, normalmente referida em
preceitos cristdos pelas entrevistadas, remete a Deus a possibilidade de se conseguir ter uma

vida “normal”, sem restri¢des e limitagoes.
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Estas limitagdes, na maioria das vezes, fazem parte de situagdes rotineiras que
mutilam o agir diario de coisas que proporcionam liberdade, prazer e bem-estar, como ir a

uma praia, andar descalgo, brincar no sol, entre outras. ...tenho fé em Deus que talvez dele seja

controlada, pra ele fazer o que ele gosta (Ana). Agora ele ta bem, eu acredito que Jesus tem curado o

Benjamim, ele brinca muito (Raquel).

Percebe-se a atribui¢do a Deus aos valores presentes e futuros, onde neste tltimo,
a esperanga nunca devera ser abafada e, sempre que possivel, assegurar-lhe que nessa batalha
ele nunca estard sd, mas também acompanhado constantemente pelos profissionais, familia e

amigos (TEIXEIRA; LEFREVE, 2007).

A cura ¢ sempre citada como situagdo prevista para o futuro destes pacientes. Ela
vem associada em alguns discursos ao tratamento medicamentoso, que promete a cura
mediante o uso intensivo e regular destas substancias. Este conceito ocorre, na maioria das
vezes, em virtude das proprias orientagcdes médicas, que em seus discursos, asseguram o
controle das crises mediante o uso correto destas medicagdes, na tentativa de fidelizar a
utilizagdo medicamentosa para se ter se ndo a reversao do quadro de asma, mas que se consiga
minimizar ou controlar os episodios de crise. Porém, as maes ainda associam a auséncia de

crise com a cura.

O tratamento da asma precisa estar claro para pacientes e familiares devido a
eficiéncia da terapé€utica estd vinculada a educacdo quanto as medidas de controle. Reforca-se
o conceito de que pode ser atingido, na maioria das vezes, o controle, mas que ndo existem

perspectivas de cura da doenga.

A credibilidade na terapéutica medicamentosa pelos cuidadores ¢ construida a

partir de entdo. Isto pode ser visualizado nos discursos: ...que ele faga o tratamento e fique curado, eu
tenho fé que ele vai ficar curado, que ele ndo vai mais precisar de certas coisas (Rebeca). Eu acho que a gente

fazendo o tratamento, eu creio que um dia ele vai sair dessa, se Deus quiser (Sara).

A credibilidade na acdo destas medicagdes se faz mediante o uso ininterrupto
muitas vezes e rigorosamente no cumprimento dos horarios e dias de administracao. Isto com
o tempo, embora traga beneficios, gera uma dependéncia e escravidao para estes pacientes,
que sdo criangas, € que trazem o incomodo e a dificuldade de uma vida submissa a tantas
regras e disciplinas, além das particularidades que a idade exige. Logo, o grande desejo dessas

maes, aliada a questdo da cura ¢ o desvencilhamento do uso continuo dessas substancias. A
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descontinuacdo do uso de medicamentos traduz a liberdade que estas maes tanto desejam para
seus filhos, como previsdao de futuro e de uma vida melhor. Traduz-se esse aspecto no

discurso: Eu tenho fé que ele no futuro ele pare de tomar esta medicacdo, que ele possa, ele gosta de bola, que

ele possa brincar de bola, que ele possa brincar de capoeira, que ele gosta de fazer esporte (Rebeca).

A falta de ar define o estagio de crise que a doenga apresenta. A auséncia deste
sinal demonstra a previsdo de cura da doenga, fato este que medializa o entendimento destas
cuidadoras que a asma nao ronda mais a vida de seus filhos. Elas preconizam que a cura nao
esta tdo longe da sua doenca, mas que ¢ possivel sim encontrar o bem-estar de uma vida

liberta da asma. ...como eu tinha um comego de asma e eu fiquei boa, eu tenho muita fé que ela fique, sabe? A

gente nunca deve esperar que a pessoa nunca fique boa, a gente tem sempre que esperar coisas boas, que é pra

atrair (Eva). ...e hoje o Jodo gragas a Deus ta bem, ele ndo cansa mais, ele ndo cansa (Isabel).

A atencdo ao aspecto da espiritualidade se torna cada vez mais necessdria na
pratica de assisténcia a saude. Cada vez mais a ciéncia se curva diante da grandeza ¢ da

importancia da espiritualidade na dimensao do ser humano (PERES et al., 2007).

Ainda assim, a incerteza ¢ um sentimento que permanece no intimo destas maes,
que se demonstram frageis em resolver a problematica de seus filhos, e que depositam na fé

em Deus a resolucdo da doenca, vista como algo longinquo e sem tantas perspectivas. Mas

quem sabe, né, Deus provera (Raquel).

Devido esta incerteza, o uso de estratégias espirituais de enfrentamento pode levar
a elevagdo do autofortalecimento, proporcionando ao paciente a busca do significado e do
proposito na enfermidade. Logo, observa-se que o cuidado holistico incorpora a facilidade de
varias estratégias espirituais de enfrentamento para a protecdo destes pacientes acometidos

por asma bronquica (TEIXEIRA; LEFREVE, 2007).

A partir de entdo, a familia retira o foco da problematica que a crianca esta
inserida, e inicia-se uma constru¢do de uma projecao de futuro para estes pacientes. Ainda
que admitam a existéncia da doenga, tentam lidar com esta, deparando-se com limitagdes para

a vida do paciente.

A necessidade de cura da doenga ¢ o principal ponto referido pelas maes quando

se fala de expectativas futuras em relacio a asma. A situacdo de bem-estar, de libertacdo da
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doenga, ¢ associada a resolu¢do do quadro de asma, de se ver livre de um pesadelo que

perseguia durante todo este tempo de convivéncia com a doenga.

O futuro vem composto de previsdoes de momentos a serem vividos por estes
pacientes juntamente com familiares, amigos, de situagdes privadas por eles, consideradas
comuns e simples para alguém que ndo possui a doenga. Habitos estes que constitui a
identidade destas criangas, coisas ditas como normais e corriqueiras de uma crianga citada

como normal. ... poder ser um rapaz que nem os outros, quase normal (Ana). Eu quero que ele cresca, e seja

um bom menino, continue no esporte, ele é muito dedicado, e que ele va longe, né, ndo pare, a tendéncia é essa

(Isabel).

Ao conseguir ter o0 dominio da situagdo de doenga, a familia se descobre pensando
num futuro para a crianga, como se ela ndo fosse portadora de nenhuma patologia limitante.
Podemos perceber essa atitude da familia, principalmente, diante daquelas doengas cronicas,
que a propria historia natural da doenga permite que a familia tenha maior controle. A familia,
nesses casos, entende que ao seguir o tratamento, a crianga tem maiores ¢ melhores chances

de vida e vislumbra um futuro para ela (DAMIAO; ANGELO, 2001).

A cura da doenga ¢ referida nos discursos pela proje¢do que estas maes fazem a
vida de seus filhos. Porém, a ndo concretizagdo disto, vincula a necessidade de tempo para
que se obtenha a resolucao e reversao da doenga. A projecdo de anos a frente funciona como
uma espécie de conformacdo de que a cura pode estar longe, mas que um dia vira, e que
enquanto isso se vive com a esperan¢a de momentos bons, livres da realidade vivenciada por

estas familias. Percebe-se isto no discurso a seguir: Meu marido nem tem tanta preocupagdo que ele
disse com o Samuel quando tiver rapaz ndo vai ter mais crise (Ana). Ele fazendo esse tratamento, quem sabe ele
daqui a uns doze, quinze anos, ele ndo tenha mais nada (Raquel). ...tem gente também que diz que com sete, oito

anos a crianga para de cansar (Rebeca).

Com o passar do tempo, algumas familias conseguem perceber que a doenca
cronica ¢ administravel, que realmente € possivel conviver com ela e pensar num futuro para a
crianca. Outras familias, ao vivenciarem a doenga cronica conseguem ndo desanimar, mas
percebem que o tratamento estd prolongando a vida da crianga com uma qualidade de vida
melhor. O futuro parece realmente ndo existir ou ndo estar muito longe, porém a familia,
utilizando-se das estratégias de enfrentamento, aceita a doenca e domina esta situagdo com

mais seguranca e desenvoltura (DAMIAO; ANGELO, 2001).
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A expectativa de cura também ¢ citada como maior desejo dessas maes que
associam a felicidade dessas criangas com a ndo existéncia da doenga em suas vidas. O fato de
ndo se ter asma remete a estas maes o desejo, maior de si mesmas do que unicamente de seu
filho, visto que pela imaturidade, as criangas muitas vezes ndo visualizam o sofrimento e
transtornos ocasionados pela doenga. As criancas simplesmente vivem as situagdes, mas nao
possuem a maturidade que as cuidadoras possuem na identificagdo de uma vida limitada e de
restri¢des permanentes. Estas maes sofrem por verem em seus filhos a impossibilidade, ainda
que temporaria, de uma vida normal, livre para realizarem suas evolugdes e conquistas. Logo,
o significado de felicidade ndo sé para as criancas, mas para estas maes, estd numa vida sem

asma: Ah eu pretendia muito que ela ficasse boa (Isabel). Eu gostaria que ela ficasse boa, né, que eu acho que

o melhor era a saude ndo era ndo? (Hagar). ...imagino que ele seja bem feliz e que fique curado (Maria). Eu
acredito que toda mde deseja, ninguém quer filho doente (Maria). Eu penso assim, que ele fique bom, e que o

filho dele nao passe por isso, que é um sofrimento muito grande (Rebeca).

Nem sempre o otimismo, que ¢ constituido a idéia de cura, estd na visao de futuro
destas maes para seus filhos. Estas tentam visualizar como sera o futuro, mesmo com a asma
presente em suas vidas, € como serdo as estratégias para a vivéncia paralela da asma na vida
de seus filhos. Ainda assim, levantam uma esperanca de resolugdo, ainda que longe e

inalcangavel, mas que ¢ referida como possibilidade futura. Vé-se nos seguintes discursos: ...a7

eu sempre fico com aquele medo, dele se tornar rapaz, num puder arrumar um emprego por causa dessa asma
(Ana). Embora que a gente saiba que é cronico, é muito dificil, né a cura mas a gente tem esperanga, né, sabe
la, né, com tanta gente entendida, que desenvolve algum medicamento que pode proporcionar a cura do asma
(Maria). No futuro ele diz que quer ser jogador de futebol. Ndo sei se vai dar certo. Porque ele brinca la no

colégio de bola, ai a gente nota que ele fica (arfando) (Raquel). Ninguém sabe do amanhda (Raquel).

A familia deve ser auxiliada e estimulada a adquirir o controle da situagdo de
doenca da sua crianga, através da busca das suas proprias demandas e desafios em cada etapa
do processo. Assim, a familia pode se tornar mais bem adaptada e competente para cuidar da
crianga e conseguir administrar a situacdo, que toda a familia vivencia, com um sofrimento

menos intenso (DAMIAO; ANGELO, 2001).

A possibilidade de cura, ainda que remota, se permeia através de situacdes
vivenciadas por outras pessoas e que tiveram resultados positivos, fazendo entdo com que nao

se pareca com algo inatingivel, mas que esteja mais perto do que se imagina. Ja ouvi falar que

muita gente se curou, né, muitas criangas ja se curaram (Raquel). ...a minha menina de dez anos ela cansava,
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como eu morava com a minha mde, a minha mde fez um remédio pra ela e ela ficou boa, ndo cansa mais de jeito

nenhum (Rebeca).

Uma medicagdo fora do convencional e casos de cura espontanea fazem surgir a
esperanca destas maes, que voltam a acreditar numa vida livre da doenga. A ansiedade de ver
seu filho longe de uma nova crise transforma-se em forgas, aliadas a esperanca, para lidar
ainda com a instabilidade que a doenca ocasiona, enquanto ndo se consegue um controle

concreto da asma.
4.2 A construc¢ao do cuidado da crianca com asma

O paciente com asma faz parte de um universo diferenciado a fim de que consiga
condig¢des otimizadas de vida. Torna-se um cotidiano repleto de limitagcdes que influencia e se

faz influenciado pelas pessoas do seu convivio.

Como integrantes diretas da pesquisa, as cuidadoras destes pacientes sentem a
limitagdo decorrente da doenca para seus filhos e consequentemente para os pais, irmaos,
avos, enfim, toda a familia participante neste processo da asma. E como se pessoas que
fazem parte da vida destes pacientes sofressem um processo de adoecimento, onde todos
vivem em func¢do de novos hébitos, restricdes e novas formas de conviver com um paciente

com asma em seu meio.

Estas pessoas evitam incorporar, em suas vidas, habitos que possam influenciar o
desencadear de uma crise do paciente, ainda que estes familiares ndo possuam a doenca.
Assim, passam a adquirir um comportamento em seu cotidiano de pessoas que sao portadoras

de asma bronquica.

Analisa-se como se da a constru¢do do cuidado com estes pacientes, € quais
repercussoes ocorrem em decorréncia direta ou indireta da asma estar presente em um dos
integrantes da familia, além de se tentar identificar como esta forma de viver influencia nos

conceitos e nos habitos de cada um.

O grande desafio de pessoas que convivem com a asma ¢ de serem inibidas de
executar situagdes muitas vezes simples e cotidianas, que passam a desencadear um conjunto

de problemas e intercorréncias devido a possibilidade ou o risco de surgimento de uma crise.
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Acgdes corriqueiras, até mesmo prazerosas, passam abruptamente a ndo mais
fazerem parte da vida destas pessoas. O fato de pegar sol ou chuva, ir a praia, sair a noite, ter
animais de estimagdo, parecem coisas triviais de serem executadas, porém nao para os

pacientes asmaticos € extensivos para as pessoas de seu convivio.

Outro ponto ainda mais desafiador ¢ que se consiga identificar quais sdo fatores
desencadeantes da crise. Nao somente compreendem o desafio que representa a execugao
destas ou daquelas agdes, mas também as limitagdes impostas tais como o contato com
animais ou objetos que passam a ser uma ameaca a vida destas pessoas. Esta experiéncia pode

ser percebida em alguns discursos: tem vez que ele sem eu ver, ele pega chuva, ai eu morro do coragio
dizendo que ele vai ter uma crise, e muitas vezes ele ndo tem (Ana). Ndo pode brincar em terra quente, ndo pode
tomar banho de dgua quente, ndo pode comer tudo por causa da intolerdncia a lactose, e ela dorme toda

agasalhada toda de pijaminha e de meia, por causa da alergia (Eva).

Caetano et al. (2010), defendem que ¢ indispensavel ao correto manejo da doenca
o conhecimento das medidas de controle ambiental e dos fatores desencadeantes da crise
asmatica na crianga, e atua até mesmo como fonte de protecdo para hospitalizacdo. A falta
desses conhecimentos reflete uma deficiéncia da assisténcia prestada ao grupo. Muitos fatores
podem contribuir para isso, tais como os componentes culturais, que influenciam no processo

de aquisi¢ao das medidas corretas para prevengao da doenga.

Nos discursos, observam-se constantes demonstragdes de fatos que propiciam o
desencadear de uma crise, pontuadas por estas cuidadoras em sua vivéncia diaria. O cuidado
da crianca asmatica € construido a partir das descobertas que estas maes realizam no
cotidiano, daquilo que pode favorecer ou ndo a crise. Toda condi¢cdo que desencadeia a crise ¢

expurgada de imediato do cotidiano da crianca. VEé-se entdo: Ld em casa ndo tinha nada que tinha

pélo por causa do problema dela (Hagar). Mas como agora a poeira ta horrivel, nos lutamos contra a poeira

(Sara).

As observacdes diarias destas cuidadoras sdo importantes aliados quando se fala
em detectar as possiveis causas que resultam na crise asmatica de seus filhos. Estas procuram
associar o contato ao resultado e permanecem em constantes testes para a identificacdo dos
contatos que serdo limitados para as criangas, ou ainda, os que ndo influenciam mais no

surgimento de suas crises. Observa-se nestes ditos: eu deixo ela bem a vontade, né, pra ver se o

organismo dela num ta rejeitando (Hagar). ...tudo o que ela ndo fazia antes agora eu deixo ela fazer (Hagar). Ai
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de tanto vocé conviver com aquilo vocé ja nota o que faz mal pro seu filho. Vocé nota que um cachorro faz mal,

um gato (Raquel).

Cientes do que pode resultar em uma crise, estas maes langam mao de sua
autoridade como mae ¢ educadora e transmite a ordem de ndo executar tais situagoes,
proibindo estas criangas de realizarem suas ag¢des peculiares da infancia, que serdo inibidas
em prol da tentativa de manutengdo de viver sem crise. Verifica-se na forma de como elas

traduzem essas limitagdes com expressdes como deixar ou poder. Vejamos: ele quer brincar de

bola e ndo pode, quer andar no sol e ndo pode, é um trabalho danado, porque eu tenho que trabalhar né, ai ele
fica so (Rebeca). Ele ndo pode ter muita brincadeira correndo, ndo pode brincar muito de bicicleta porque

cansa (Sara).

O fato de ndo permitirem a realizagdo de suas atividades inibe o surgimento da
crise, mas fatores extrinsecos a este cuidado dificultam o total controle do que as cuidadoras
prevéem no cuidado de seus filhos. A questdo socioecondmica, por exemplo, ¢ muitas vezes
uma situagdo determinante e impossibilita estas maes de inibir os fatores desencadeantes.
Condigdes de moradia, estrutura de habitacdo ou mesmo fatores de risco ambientais proximas,
fazem parte deste ponto a ser relevante no controle destes fatores de risco. Vé-se este aspecto

nas seguintes falas: Ele aqui (crianga), é porque a gente mora perto de uma fébrica que tem muita fumaga,
né, ai eu acho que foi proveniente disso (Maria). A minha casa ndo terminei ainda de construir, porque ela ndo é

rebocada, ai talvez pode ser até isso né, da poeira, de ta so o tijolo (Raquel).

Pelos discursos, algumas das maes entrevistadas atribuem a doenca em sua
causalidade a deficiéncia do fator financeiro, onde em contrapartida, Aranha, Grisi e Escobar
(2011), em analise, observam de outra forma que, diferentemente da maioria das doengas
infectocontagiosas, as doencas respiratorias aumentam em proporcao direta ao aumento da
renda familiar. Isso se deve provavelmente ao fato de que o maior poder aquisitivo
proporciona maior poder de compra, e as pessoas se permitem adquirir bens como cortinas,
tapetes ou bichinhos de pelucia, que favorecem a concentracao de grande quantidade de po e
acaros domiciliares, contribuindo para o aumento das taxas de doenga respiratoria em todas as

camadas sociais.

As crises destes pacientes podem iniciar através de diversos meios como o fato de
estar acometido de um simples resfriado, que tende a piorar com um quadro de desconforto
respiratério, ja sinalizando o inicio ou mesmo a crise propriamente dita. Sinais clinicos

peculiares mediante cada exposicdo ao fator desencadeante transmitem a mae que algo esta
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fora do padrao de normalidade de seu filho, como acontece, por exemplo, na manifestacdo de
quadros de tosse persistente. Neste caso passa-se de uma acdo ndo mais preventiva de

desencadear a crise, mas de inibir que ela se agrave. Observa-se neste discurso: Se ele gripar ele

cansa, se ele gripar... toda crianga que tem asma se gripar cansa (Raquel).

A crise de asma surge por meio de diferentes formas que induzem o quadro
inflamatorio nas vias aéreas, provocando o broncoespasmo. Os mecanismos que vao
desencadear este processo variam de pessoa para pessoa, ¢ de momento para momento na
histéria da doenga, cujos agentes que mais contribuem para estas crises sao identificados na
pratica clinica como os alérgenos inalatorios, infeccdes virais das vias aéreas, poluentes
atmosféricos, exercicios fisicos, mudangas climaticas, alimentos, aditivos, drogas e estresse

emocional (ALBUQUERQUIE, 2011).

Crises asmaticas podem decorrer ndo somente do contato com os fatores alérgicos
externos como os que sdo mais comuns € conhecidos como poeira, pélos, dentre outros.
Situacdes secundarias que aparentemente ndo causariam nenhum dano diretamente ao
paciente podem agora ser vistas como fatores desencadeante de crises graves, como acontece

com o refluxo gastresofdgico, por exemplo, tal como reportado a seguir: e eu dei, eu dei, eu dei o

mingau dele ele dormindo (Raquel).

Neste recorte a entrevistada relatava o desencadear de uma crise grave de seu filho
devido a ingestdo de alimentos durante o sono. Por uma questao muitas vezes cultural, que
passa por avos, maes, tias, que executam habitos semelhantes e perpetuam estes por geragoes
seguintes. O fato de alimentar os filhos dormindo favorece o aparecimento do refluxo
gastresofagico, pelo aumento do volume abdominal e imaturidade do controle deste refluxo,

pode levar consequentemente, ao surgimento inesperado se uma crise asmatica.

Fiks (2004) concorda que diferente dos fatores comumente citados, uma causa que
gera discussdao como fator desencadeante da asma ¢ a relacdio desta com o refluxo

gastroesofagico, que devem ser tratadas em conjunto com a doenga.

Assim, situagdes pouco comuns de serem comentadas como desencadeantes de
crises podem originar o surgimento destes quadros, podendo ser imprevisiveis e bastante
agressivas, sendo entdo oportuna a informacao emitida para estas cuidadoras que a cada dia

aprendem mais como lidar com esta doenga.
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Cuidadoras do paciente asmatico sempre necessitam adquirir conteudo
informativo sobre a doenca e como ela acontece, para que se consiga identificar e conviver
melhor com o fato de possuir um filho com asma. O saber individual destas maes ¢ subsidiado
pelo saber técnico que sdo provenientes das mais diversas fontes. Estas informagdes
proporcionam a estas cuidadoras suporte para deduzir e compreender melhor o quadro de

asma de seus filhos.

Durante a pesquisa, foi observado que quando foi referida a questdo do cuidado,
as maes sempre se reportavam a inibi¢ao do surgimento dos fatores desencadeantes que eram
entdo enumerados sequenciadamente em suas falas, como um discurso pronto, um roteiro a

ser seguido.

Supde-se que pelo fato destas maes serem abordadas sobre o assunto com a
pergunta norteadora, de como ¢ cuidar do seu filho com asma, transparece a idéia do
conhecimento tido por elas gira em torno de fatores que podem favorecer o surgimento da
crise. Entdo, uma espécie de discurso pronto destas maes coincide com o que de imediato elas

conhecem sobre a doenga. Confere-se nos discursos: Evitando poeira, evitando o sol, ambientes muito
quentes, muito frios, lavando roupa dia sim dia ndo, trocando a roupa da cama que ele dorme (Ana). Eu ndo
deixo nada de cortina, pelucia, troco a colcha de cama dela de dois em dois dias... (Eva). So diz coisas do
quadro clinico do menino, né, como evitar poeira, tapete, essas coisa assim, né, que a gente sabe, né que a asma
provoca (Maria). Ndo deixar ele com urso de pelucia, né, como recomendado, passar o pano em casa, ndo

deixar ele brincar no sol (Raquel).

Estas informagdes observadas nos discursos sdo provenientes de profissionais
médicos, pneumologistas, que acompanham a evolucdo destes pacientes em suas consultas de
rotina. As entrevistadas referem que as informagdes sdao provenientes do momento da
consulta, onde sao abordados assuntos sobre a doenc¢a, no cuidado ¢ orientagdes sobre o uso

de medicamentos prescritos. Constata-se essa informagdo nas falas a seguir: Toda vida que eu
venho ele (0 médico) explica. Toda vida a mesma coisa. Ele explica como é que se usa (medicacdo), pra que que
serve (Hagar). A médica que falou pra mim que ele tem que fazer estas coisas, se quisesse que ele tivesse uma
melhora rapida que disse que ndo tem cura né. Tem melhoras, e que ndo tem cura (Rebeca). O médico faz so

assim faz so vé a receita. Examina, né, a crian¢a e faz a receita da melhor maneira que ele achar (Maria).

Zhang et al. (2005) relatam através de seus dados e estudos que a principal fonte
de conhecimentos dos pais sobre asma foi proveniente dos médicos, porém, a maioria (61,6%)

dos pais participantes do estudo considerou insuficientes as informagdes recebidas. O autor
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atribui a este resultado que a comunicacao entre os médicos e os pais das criancas asmaticas €
inadequada, sendo, provavelmente, responsavel pela falta de conhecimentos destes sobre

asma.

Concordando com esta analise, pode-se observar que a asma por ser uma doenga
cronica, merece a atuacdo multidisciplinar, com perspectiva educativa, sendo na maioria das
vezes centralizada no profissional médico, dificultando assim o acesso a esclarecimentos que
os familiares necessitem, pela limitacao de tempo e condi¢des organizacionais impostas pela
grande demanda de atendimentos. Todavia, estes profissionais enfatizam a impossibilidade de
cura da doenca a fim de que estas maes estejam permanentemente cientes dos riscos e

gravidade que a doenga apresenta.

A forma de acompanhamento destes pacientes pelos profissionais médicos nem
sempre ¢ feita pelo mesmo profissional, devido a rotatividade destes profissionais nos
servicos publicos, principalmente na institui¢do eleita para realizacao do estudo, que possui o

perfil de hospital-escola.

Muitas cuidadoras referem o cuidado em apresentar para o profissional da
consulta a evolucao deste paciente mediante outros atendimentos realizados por profissionais
médicos diferentes. Este aspecto ¢ vislumbrado quando durante uma consulta a mae se
preocupa em deixar esse profissional o mais abastecido de informagdes possiveis, a fim de
que a visualizagdo completa do quadro, especifico daquele paciente, traga consigo o melhor

entendimento e por sua vez, a escolha de uma melhor conduta. Aqui na pasta dele, eu ando com

tudo desde a primeira consulta (Isabel). Tudo isso aqui (mostra pasta) ¢ receitas e mais receitas, que eu tenho
desde a primeira consulta, desde o primeiro medicamento que ele toma, porque cada consulta é um novo
médico, ai um novo médico tem que saber tudo o que ele toma desde o come¢o pra poder analisar ele, né, ai eu

tenho cuidado com ele... (Isabel).

A preocupagdo das maes em estar cientes e atualizadas sobre a doenca de seus
filhos ¢ traduzida em algumas falas, onde a cuidadora sempre procura acrescentar seus
conhecimentos a respeito da doenga, at¢ mesmo para que se possa viabilizar a forma de lidar
em momentos de instabilidade, como durante uma crise por exemplo. Ja que a atualizacdo nao
¢ feita pelos profissionais, as cuidadoras buscam outras possibilidades de se manterem
informadas. Porém, observa-se que tais fontes nem sempre sdo confidveis ou eficazes. A

busca por informacgdes técnicas sobre a asma ¢ demonstrada nas falas a seguir: Eu leio sempre a

bula da medicagdo. Leio sempre a bula. Fico curiosa pra me saber. Eu vou procurar em internet, ndo posso ver
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papel, folhetim falando sobre que eu tento né, me aprofundar cada vez mais, pra quando assim, eu ver que ele ta
com alguma crise... (Sara). Se eu fosse ter tempo de pesquisar em outras literaturas a gente conseguia, ne,

outras informagoes variadas (Maria).

No Brasil, a bula representa o principal material informativo fornecido aos
pacientes na aquisi¢do de medicamentos produzidos pela industria farmacéutica. E obrigatoria
a inclusao da bula na embalagem dos medicamentos, regulamentada pela Portaria no 110 da

Secretaria de Vigilancia Sanitaria, de margo de 1997 (BRASIL, 1997) .

Estudos de Silva ef al. (2000), no que diz respeito a informagdo sobre a acdo
esperada do medicamento, observa-se que, de um modo geral, as bulas ndo fornecem
condigdes para o paciente entender como o medicamento podera ajuda-lo. Essa informacao ¢
fundamental quando se trata de promover a adesdo ao tratamento, em especial diante de
tratamentos cronicos cujos resultados ndo sdo evidentes, como no tratamento da hipertensao

arterial, diabetes e como objeto de analise deste estudo, a asma bronquica.

A caréncia de informagdes demonstradas por estas maes ao, voluntariamente,
procurar nas mais diversas fontes, muitas vezes pouco acessiveis para cada realidade destas
pessoas, sao parcialmente supridas ao utilizarem a bula como aliado na fonte de informagdes.

Em seus discursos elas referem este aspecto, como vistos a seguir: Esse aerossol pode, eu vi na
bula uma vez que pode enfraquecer os ossos, né, com o passar do tempo, né, provoca taquicardia e outras séries
de complica¢ées (Maria). Eu ja li, num tem na farmdcia, aquelas coisinha dentro da caixinha, que tem
medicamento que retarda o crescimento da crianga, que afeta o cora¢do, que..., faz um bocado de coisa
(Rebeca). Eu andei vendo, eles ddao assim, um pouco de, ndo sei nem como é que se diz, assim a vista, eles

atacam a vista da crian¢a (Sara).

As informacgdes obtidas através da bula nem sempre sdo bem interpretadas pela
falta de embasamento técnico destas maes, que visualizam a utilizacdo da medicacdo como
um mal necessario. Os efeitos colaterais sdo os itens mais referidos pelas maes que visualizam
no uso da medicacdo a resolu¢do de um problema, a asma, mas que carrega consigo outros
pontos importantes a serem ponderados. Percebe-se nas falas que os beneficios obtidos pelo
uso da medicacdo ndo sdo destacados pelas entrevistadas, mas sim o que pode porventura

gerar de maleficio.

Silva et al. (2006) atribuem que os fatores relacionados a linguagem inacessivel e
a ndo compreensdo das informagdes, podem estar relacionados também com a falta de

cuidado da industria na elaboragdo da bula, ndo observando que a populacdo nem sempre
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assimila a informacao a ela direcionada, pois muitas vezes independente do grau de instrucao,

essa ndo possui formacao técnico-cientifica especifica.

Logo, diante desta percep¢ao das cuidadoras, a adesdo ao tratamento pode ficar
comprometida ou mesmo o fato de seguir a prescricdo médica de forma alterada, colocando
em risco a eficacia do tratamento. A dosagem da medicacdo pode inclusive ficar alterada,
levando estas maes a acreditar que doses menores minimizam os riscos, esquecendo, porém,
do valor terapéutico utilizado para aquela situagdo. Ilustra-se este aspecto nos seguintes

discursos: porque dizem que o berotec muito né, chega até a matar, eu fico morrendo de medo. As vezes ele

passa seis eu boto so quatro (Raquel). Disse que ataca o crescimento, ai eu fico assim, meio assim, mas eu dou
(Rebeca). Ela (a medicagdo) tem a qualidade como tem também as desvantagens, né, porque trata de umas

coisas ai quando a gente vai descobrir ataca outra coisa também (Sara).

Analisar as informacdes sobre efeitos adversos dirigidas ao paciente ¢ uma
situagdo complexa, pois observa-se que, se por um lado, had bulas que ndo mencionam
nenhuma reagdo adversa, por outro lado ha outras que se citam uma extensa lista de sinais e
sintomas adversos causados pelos medicamentos. A chance de ocorrer esses efeitos e a sua
influéncia na continuidade do tratamento ndo sdo devidamente esclarecidos. Além disso, a
insuficiéncia de informacdes sobre a frequéncia e gravidade dos efeitos adversos pode
desorientar o paciente, deixando-o, muitas vezes, desnecessariamente preocupado com a

possivel ocorréncia destes efeitos adversos mencionados (SILVA et al, 2000).

Atribui-se provavelmente a determinadas posturas adotadas por estas maes como
forma defensiva, no impedimento de algum mal que possa ocorrer para seus filhos. Pode
ainda ser comentado o fato de a informacgdo ser deficiente, levando estas cuidadoras a
construirem um conceito equivocado sobre as reais informacdes sobre a doenca e seu
tratamento. Em sua fala, uma das maes responsabiliza a falta de informag¢des pelo dificil
acesso, contribuindo para a condugao fragil e deficiente da doenga. Conflui este aspecto no

seguinte discurso: 4t porque o acesso é dificil, né, a palestra, outras coisas que pode..., tipo assim discurso,

né, algo mais no sentido, dificil o acesso pra gente (Maria).

O discurso materno reitera a lacuna no conhecimento sobre a asma, lacuna essa

que nao ¢ preenchida pelas informa¢des demandadas pelo médico no momento da consulta.

Quando se constata que ha alguma coisa errada com a crianga, a familia percebe

que precisa controlar a situagdo. Assim, a familia se propde a conhecer mais sobre a doenca e
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manter-se atualizada sobre ela, fato este que ird ajudé-la a controld-la em sua crianca e

esclarecer suas dividas sobre todos os aspectos da doenga (DAMIAO; ANGELO, 2001).

A informagao, da simples a mais complexa, da mais coloquial a técnica, ainda ¢ a
melhor forma de se executar educagdo em saude para estas e outras maes que lidam com a
problematica de conviver com seu filho com asma. Esta informagao, muitas vezes nao sabida
pelos profissionais de satide, ndo chega a estas pessoas que nao sabem e continuam sem saber,

ainda que passem por consultas € acompanhamentos.

O fato de administrar a asma diariamente ndo ¢ atribuida apenas a questdo da
informacao, ou do saber lidar. Para que isto seja realmente posto em pratica ¢ necessario a

contribuicao financeira que a doenca cobra de seus pacientes e familiares.

A acessibilidade muitas vezes ¢ limitada pelas condi¢des econdmicas em que
estes pacientes estao inseridos. Tratar um paciente com asma exige do cuidador, arcar com o
valor destinado a itens que envolvem o cuidado, como a medica¢do, que nem sempre esta
disponivel nos postos de saude na forma gratuita, fazendo entdo com que familias, na maioria
delas carente economicamente, tenham que assumir este custo para o controle ou mesmo no

tratamento da doenga. Fala-se sobre este aspecto nos seguintes discursos: Agora o financeiro é

que muda muita coisa. Porque nem se compara, a medicag¢do é muito cara e ndo é fornecida em posto, a pessoa
tem que comprar (Sara). Al eu cuido logo, levo ele pro posto, ai ta, as vezes ndo tem remédio no posto tem que
comprar... ai a bombinha ja é mais cara. Ai as vezes ndo tem esse remédio aqui também, ai ele fica sem tomar

medica¢do, porque uma caixa dessa de alenia é quase oitenta reais, e a bombinha é, parece que é trinta e cinco

(Rebeca).

Concordando com o que ¢ pontuado nesta ultima fala, Vieira, Silva e Oliveira
(2008) referem que as condigdes sociais e econdmicas dos pacientes interferem diretamente
no tratamento ¢ devem ser considerados sob risco de reducdo da adesdo ¢ ineficacia do

mesSmo.

Os valores destas medicacdes sdo na maioria incompativeis para que estas
familias destinem parte do seu or¢camento familiar ao tratamento. Assim, as politicas publicas
destinadas a estes pacientes, tentam minimizar estas conseqiiéncias com a criacdo de
programas que auxiliem na obtencdo destas medicagdes por um menor custo. Este aspecto
envolve além dos fornecedores das medicagdes, farmacias, laboratorios, que se engajam para

favorecer a continuidade do tratamento destes pacientes. Uma das maes comenta sobre esta



71

parceria neste discurso a seguir: Agora ndo, que tem um programa ai do governo que vocé se cadastra
com um documento ai tem que levar a receita, ai compra de seis reais na farmdacia PM. Assim, so na PM que

tem essa promogdo ai. E em parceria com o governo porque é muito caro esse remédio (Rebeca).

Apos extensos debates, em 2001, foi encaminhada ao Ministério da Saiude a Carta
de Salvador, onde se alertava para a urgéncia da implantacao definitiva do Programa Nacional
de Controle da Asma (PNCA). A partir do ano de 2003 houve um grande envolvimento
governamental, inicialmente com o financiamento de medicamentos para asma grave (portaria
GM 1.318 e atualmente 2.577). Desde 2005, houve a aquisicdo de medicamentos para asma
leve e moderada (portaria GM 2.084), tendo os programas de asma como papel central no

desenvolvimento desta politica (SILVA, 2004; ALBUQUERQUE, 2011).

Ainda assim, a dificuldade encontrada por estas maes resulta muitas vezes na falta
até mesmo de itens basicos utilizados pelo paciente e pelas pessoas do seu convivio, como a
familia. A alimentacdo como necessidade basica ¢ colocada num plano secundario quando
estas cuidadoras tém que muitas vezes escolher o destino dos proventos, ja reduzidos para
sustentar as necessidades de uma familia. O medo da imprevisibilidade retratada por estas
maes reflete na resolucao de destinar o pouco dinheiro que venha a ter no cuidar de seu filho

com asma. Observa-se esta analise no seguinte discurso: £ mais ficil muitas vezes faltar até certas

alimentagées do que o remédio, porque quando da a crise ela ndo tem dia, ndo tem hora, ela sempre vem (Sara).

Na tentativa de ndo levar o paciente para uma unidade hospitalar, algumas maes
relatam possuirem em casa meios que impegam ou protelem a ida desta crianga para uma
emergéncia. Algumas maes em seus discursos citam que mediante cada crise apresentada por
seus filhos, elas tomam a decisdo de cuidar em casa mediante orientacdo prévia concedida
pelo médico nas consultas, onde transparece que estas maes tentam definir o nivel da crise de
seus filhos e agem conforme ele apresente os sintomas. Estas agdes também exigem que haja
condi¢gdes econdmicas para executarem o que lhes foi orientado. Estas maes devem possuir
em suas casas aparelhos de aerosol, medicagdes, alimentacdo adequada, dentre outros, que

nem sempre estdo acessiveis a estas cuidadoras. Vé-se no discurso a seguir: Se der pra me cuidar
em casa eu cuido, porque la em casa é aerosol, ndo falta, porque quem tem crianga com asma, tem que ter o

aerosol, tem que ter o berotec, tem que ter a predinisona, e eu ja sei o que fazer (Raquel).

Devido a cronicidade da doenga, o tratamento em criangas com asma geralmente ¢
feito no domicilio, sob a responsabilidade da familia. Os conhecimentos dos familiares podem

influenciar na adesdo ao tratamento e, consequentemente, no controle dos sintomas na
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criancav. Essa desinformac¢do foi apontada como um dos principais fatores responsaveis pela
maior demanda de atendimento em pronto-socorro € maior taxa de hospitalizacdo por crises

asmaticas (CAETANO et al., 2010).

Percebe-se entdo que o tratamento destinado a asma envolve também de forma
intensa a situagdo econdmica destes pacientes e familiares, ocasionando a estes muitas vezes
serem privados de obter itens de necessidade basica em prol do tratamento da crianca

portadora de asma.

A asma, como tem sido sempre pontuada nos escritos deste estudo, carrega
consigo situagdes peculiares e limitantes para a vida de quem sofre, modificando os seus atos,
seus habitos, seu cotidiano. Porém, estas situagdes ndo se restringem apenas aos pacientes que
sdo obrigados a conviverem com a doenga, mas principalmente envolve as pessoas que fazem
parte de suas vidas, seja de forma direta ou indireta. Além da mae, que na maioria das vezes ¢
a cuidadora direta deste paciente, faz-se participar desta problemdtica a familia, que atua
desde a adesdo de novos habitos deste paciente, ainda que ndo seja portador de asma, até

mesmo emitir opinides e posturas a respeito da tomada de decisdes sobre o que fazer.

Em algumas falas, percebe-se que as entrevistadas relatam limita¢des de coisas do
cotidiano que, na auséncia da doenca poderia executar situagdes simples e corriqueiras, como
o fato de ter animais de estimagdo, sair a noite, com a inten¢do de minimizar os riscos de uma

nova crise. Vé-se nos discursos a seguir: Vivo mais em casa, por causa que nés tem medo dele... Com
quase com tudo ele tem uma crise. Ai nos evita de sair de casa (Ana). Todos em casa. Eu tenho o maior cuidado

com isso (controle da crise) (Maria).

Damido e Angelo (2001) descrevem em seus estudos que a familia deve ser
auxiliada e estimulada a adquirir o controle da situagcdo de doenga da crianga, através da busca
das suas proprias demandas e desafios em cada etapa do processo. Assim, a adaptagdo e a
competéncia da familia para lidar com a doenca favorecem a administragdo satisfatoria d a

situacao vivenciada, com um sofrimento menos intenso.

O sacrificio de ndo poder realizar certas agdes converge em atos provenientes de
decisoes individuais, prazerosas para quem as executa na maioria das vezes, mas que
interferem na vida destas criancas como fatores desencadeantes de crise. Uma dessas acoes,
citada frequentemente pelas cuidadoras ¢ a questdo do tabagismo. Normalmente, pessoas

tabagistas resolvem fumar pela situagdo prazerosa que o cigarro proporciona, mas que deve
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ser impedido de continuar pelo risco que podem oferecer em favorecer uma crise para seus

filhos, netos, sobrinhos, entre outros. Constata-se esse aspecto nos seguintes discursos: ai teve

(o pai) que deixar de fumar por causa dele (Ana). A gente ndo fuma, ndo fuma, ele ndo tem nada assim, que
venha causar ele cansar (Raquel). O pai dele fumava, o pai dele deixou de fumar (Rebeca). Ld em casa ninguém

fuma, ninguém bebe, la ndo tem esse problema. So que é assim, é muito cuidado (Eva).

Uma vez que a asma ¢ uma patologia complexa que envolve a participagdo ativa
dos seus portadores e familiares e leva a limitagdes fisicas, emocionais e sociais, ¢ necessario
que os profissionais de saude a tratem de forma holistica para que possibilite o controle
adequado dessa patologia e melhoria da qualidade de vida de todos os envolvidos. Para isso,
além do tratamento farmacologico, ¢ necessario explorar o conhecimento que o portador de
asma e seus familiares possuem relativo aos fatores desencadeantes, ao uso correto das
medicacdes, aos sinais de controle e descontrole da doenga (VIEIRA; SILVA; OLIVEIRA,
2008).

E relatado nos discursos também pelas mées o envolvimento no cuidado que a
familia destina para ndo ocasionar outra doenga, como vigilantes permanentes destas criangas,
suas atitudes sdo mantidas em constante observagao atribuidas isso, ao pouco entendimento e
imaturidade dessas criancas sobre a gravidade da doenga e o que ela pode ocasionar. Percebe-

se 1ss0 no seguinte discurso: Na minha mae, todo mundo toma cuidado, aonde ele vai (Ana). O meu esposo
ndo é o pai dela. E, mas ele é consciente, ele sabe que ela é cheia de restri¢des, e assim, ele gosta muito dela,

ele tem muito cuidado com ela (Eva).

Os objetivos tragados pelo profissional, por sua vez, pressupdoem que os familiares
sejam os agentes do tratamento. Os membros cuidadores da familia sdo incumbidos de
eliminar os fatores considerados desencadeantes da crise de asma, o que procuram fazer, a
todo custo. Seguir as prescrigdes médicas transforma-se numa forma de expor a crianca a
inimeras pressoes, para que a meta seja atingida. Como exemplos destas pressdes, temos as
restricdes alimentares impostas a crianga, assim como o afastamento de brinquedos de

pelucias e dos animais de estimagcdao (BORBA; SARTI, 2005).

A mudanga de habitos destes pacientes e a nova forma de vida da familia ocorrem
quando ¢ diagnosticada a doenca. Mediante esta informacdo, o dia a dia deste paciente e de
sua familia sofre transformacdes em varios aspectos de suas vidas. Observa-se nestes

discursos: Que antes, deixava ele brincar a vontade, andar no sol, andar de bicicleta, e também nem ligava

(Ana). Ela sai, brinca, passeia, mas bem resumido ndo é mais quando saia normalmente (Eva).
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Porém, uma vez adquiridos estes habitos, as cuidadoras explicam em seus
discursos que j& incorporaram os cuidados e que ndo abrem mao de executd-los em prol do
ndo surgimento de uma crise de forma abrupta em virtude dos cuidados terem sido
negligenciados pela confianga da doenga ndo ser mais evidente em seus filhos, relatada em
outro momento pela auséncia de crises, como uma falsa cura. Vé-se entdo por esta fala

seguinte: Mesmo sendo comprovado que foi controlada, mesmo que eu ndo precise mais ta tendo todo aquele

cuidado, eu acho que eu ainda vou ter aquele cuidado com ele, sabe ficou como uma rotina (Ana).

As familias conseguem perceber com o tempo que a doenca cronica ¢€
administravel, e que realmente ¢ possivel conviver com ela e pensar num futuro para a
crianca. Ao vivenciarem a doenca cronica conseguem ndo desanimar, mas percebem que o
tratamento esta prolongando a vida da crianca com uma qualidade de vida melhor. O futuro
parece realmente ndo existir ou nao estar muito longe, onde a familia, utilizando-se das
estratégias de enfrentamento, aceita a doenga e domina esta situacdo com mais seguranca €

desenvoltura (DAMIAO; ANGELO, 2001).

A fungao de educar, nem sempre € algo facil de executar, principalmente em meio
a criangas que encontram-se em fases de constantes descobertas, desvelando o desconhecido,
0 novo, que em seu entendimento ndo se faz tdo nocivo quanto o que falam. Logo, muitas
vezes desperta-se um sentimento de negacao, de ira nestas criangas que insistem em acreditar

que nada ¢ maleficio em suas vidas. Percebe-se entdo este entendimento na fala a seguir: a

gente fala com ele, ele fica meio com raiva, mas é pro bem dele (Rebeca).

Borba e Sarti (2005) acreditam que o profissional de satde, em perspectiva de
cuidado integral, insira a enfermidade do doente e sua familia no contexto sdcio-cultural em
que vivem, e podem contribuir favoravelmente para aceitar a condi¢do do doente como parte
do processo dindmico da vida e ajudar no alivio de seu sofrimento € em seu crescimento como

pessoa.

O sentimento de nao aceitacdo da doenca reflete-se ndo apenas no paciente, mas
também se encontra na familia que compreende que foi injustamente escolhida em suas
concepgdes, para ser acometida por tal enfermidade, repleta de tantas restrigdes para si e para

sua familia. Neste discurso a seguir percebe-se esta andlise: O pai dele fala muito assim, como é que

pode, de acontecer uma coisa dessas com o meu filho, ndo sei qué, ele sai de perto (Rebeca).
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A idéia de “combater a doenga” desconsidera sua fun¢ao em relagcdo aos sistemas
em que se integra, seja no contexto familiar ou social, podendo restabelecer um problema em
vez de soluciona-lo (BORBA; SARTI, 2005). A doenca nao deve ser encarada como um
invasor a ser eliminado, por meio de uma batalha, mas como uma possibilidade de mudanca

na vida do doente, que pode reconduzir e reconstruir o modo de cada um estar na vida.

A nao aceitacdo da familia reflete inclusive da forma de como ela encara o
cuidado com este paciente. A comparagdo muitas vezes com as outras criancas da familia,
seja um irmao, primo, dentre outros, ¢ inevitavel por algumas maes, que acabam por expressar
o sentimento negativo do que € ter um filho com asma através do modo como explica tal fato.

Vé-se indubitavelmente este sentimento no discurso a seguir desta mae: eu tenho uma (filha) de

cinco anos so que ela ndo tem nada, entdo, ndo precisa de tanto cuidado, tanto cuidado. Ela ndo é cheia de

dedos (Eva).

Frota, Martins e Santos (2008) comentam que a asma pode ocasionar ainda
problemas com os irmdos saudaveis, em virtude de se sentirem negligenciados ao excluirem-

no de atividades ludicas e trata-lo como fraco.

A expressdo ‘“cheia de dedos” utilizada traduz a percepcdo que esta mae
compreende dos cuidados que deve ter com seu filho asmatico e que estes cuidados, tao
intensos muitas vezes, sdo desnecessarios para sua outra filha, que nao ¢ acometida pela
doenca. Ainda percebe-se que a ndo aceitagdo da doenga por esta mae, referida nas entrelinhas
de seu discurso, onde ela tem no seu papel de mae o conceito de ter cuidados, peculiares de
qualquer crianca, mas que ndo da forma como ela tem que agir diante dos cuidados de seu
filho acometido pela enfermidade, como se esses cuidados fossem de certa forma um exagero

diante de uma doenca.

Como analisado no item anterior, a ndo aceitacdo da doenga em seu meio torna
para estas maes, apds certo tempo de convivéncia com a doenga, a tentar encarar e antes
convencer a si mesma, que estdo diante de uma crianga normal. Acredita-se que estas maes
inicilam este convencimento na tentativa de minimizar o sofrimento que passa em seu

cotidiano, diante de tantas limitagdes e crises.

Este aspecto pode inclusive ser refletido até mesmo para a propria crianga que
também sofre diante da problematica enfrentada, onde a mae procura tornar esta enfermidade

como um problema de menor proporcao, até mesmo para ajudar na forma de encarar a doenga
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tanto por ela mesma como pelo paciente. Vé-se nos discursos a seguir: ela faz tudo o que uma

crianga que seu filho crianga podia fazer (Hagar).

Porém, a mae, em sua consciéncia sobre a doenga, defende a normalidade que seu
filho possui, mas ndo se omite na questdo da manutencdo dos cuidados, visando a
permanéncia do paciente sem crise garantindo seu bem-estar. Este aspecto ¢ visivel nestes

discursos que seguem: os cuidados sdo redobrados, né, comparado a uma crian¢a normal né que ndo tem

essa predisposicdo, né que ele tem (Maria). sempre tem que ter aquele cuidado porque, se diz é uma criang¢a

normal, é, mas, pra ele sempre tem que ter algum requerimento de cuidado respiratorio (Sara).

As maes ndo abrem mao de seus filhos poderem ser considerados criangas sem
enfermidades que o limitem, e poderem executar atitudes de criangas que ndo tem asma, €
poder entdo usufruir de uma vida que condiz com a sua idade, seu momento, suas descobertas
e que asma nao interfira na sua evolugdo como crianga, e futuramente como individuo adulto,

ainda que os cuidados sejam mantidos. Observa-se esta andlise no discurso a seguir: porque ele

tem que brincar, ele tem que ter uma vida normal, né, e so é ter cuidado da mde ou da pessoa que teje cuidando

no momento (Maria).

As familias que conseguem se adaptar, realizando as tarefas de adaptagdo e ao
mesmo tempo utilizar-se das estratégias de enfrentamento, sdo as familias que estdo
conseguindo ter algum controle da situag@o atual da doenca da crianca. Portanto, o processo
de adaptacdo das familias ndo ¢ estanque, podendo a familia passar de um periodo de controle
da situagdo para outro de falta de controle e retornar, novamente, a uma fase de controle da
situagdo. O importante ¢ que a familia ndo permaneca estagnada no meio do processo, sem

conseguir avancar, sem conseguir crescer (DAMIAO; ANGELO, 2001).

Estas maes procuram suprir a necessidade destas criangas em levarem uma vida
normal e até mesmo se fazerem esquecer, ainda que por alguns momentos, que possuem um
filho com asma. Pode se tratar de uma estratégia de enfrentamento realizada por estas maes,

na tentativa de minimizar os efeitos negativos que a doenga ocasiona.
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5 VIVENCIA DE MAES QUE CUIDAM DOS FILHOS ASMATICOS

A vivéncia de familias com criangas portadoras de asma bronquica ¢ um desafio
permanente no cotidiano destas pessoas que sao obrigadas a lidar com o imprevisivel, com as
limitagdes, com a dificuldade de conhecer melhor a doenga, dentre outros obstaculos que os

impedem de levar uma vida normal, ainda que muitas vezes se tente.

Observa-se que como cuidadora eleita, a mae tenta desempenhar seu papel da
melhor forma possivel, penitenciando-se muitas vezes em suas atitudes, em que estas na
maioria das vezes sdo intuitivas e desbravadoras na doenga de seus filhos. Esta mae procura
permanentemente manter a integridade desta crianga, ndo permitindo que nada que favoreca a
manifestagdo da doenca se aproxime daquela criatura tdo amada, além de desprotegida e

fragilizada.

Os conflitos que estas maes vivenciam, desde a dificuldade em administrar a
dosagem correta de uma medicagdo, até mesmo identificar que algo ndo vai bem com seu
filho, passam por uma sequéncia de tomada de decisdes que a elas foi atribuida. Esta mae
ainda deve manter o controle da situagdo de instabilidade que sua crianga pode desenvolver,
para que se possa tragar a estratégia correta que resolva aquele momento de extrema

labilidade e temor de que o pior possa estar por vir a qualquer momento.

Percebe-se um comportamento sentinela destas cuidadoras, que tentam
permanentemente sensibilizar a familia e todos que rodeiam o paciente, procurando construir
um suporte para se administrar de uma forma menos solitaria, dividindo os cuidados com os

demais membros da familia.

O saber adquirido por estas maes ¢, na maioria das vezes, pela propria iniciativa
que estas manifestam ter, em virtude de aprender a controlar o surgimento de uma crise,

acrescida de seus temores decorrentes da doenca.

O cotidiano de observacao destas maes com seus filhos faz parte da construcao
deste saber, ndo mais um saber unicamente técnico, mas que possui um segmento individual,
peculiar do quadro da doenca de seu filho, dos sofrimentos que vivencia, de como a doenga se

apresenta.

Paralelo a este saber individualizado, procura-se enxertar este conhecimento com

o saber técnico que ¢ proveniente de conversas com profissionais nas consultas médicas, na
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leitura de bulas de medicamentos, em noticias provenientes da midia, ou mesmo com pessoas
mais esclarecidas que proporcionam esta troca de informagdes. Esta constante necessidade de
buscar mais conhecimentos das mais diversas fontes pode ser atribuida a insuficiéncia de

informagdes fornecidas nas consultas médicas.

A insercdo de outros profissionais no papel educativo, num outro momento que
ndo o da consulta clinica, poderia proporcionar a melhor absorcdo destas informagdes,
permitindo-se o esclarecimento, além de oportunizar a estas pessoas a liberdade de
demonstrar suas duvidas pessoais, € de contribuir no processo de educacao de outras pessoas

que lidam com realidades proximas, com o relato destas experiéncias vivenciadas.

Os profissionais de saude participantes fariam a fun¢do de educadores de saude,
no repasse destes conhecimentos e habilitados para esclarecimentos gerais a respeito do
assunto. Participariam deste segmento, profissionais como enfermeiros, fisioterapeutas,
nutricionistas, farmacéuticos, fonoaudiologos, dentre outras categorias, competentes para tal
atuacdo, e que se encontram envolvidos diretamente em suas atuagdes profissionais na

problematica da doenca.

Mesmo que as informagdes sejam deficientes, cabe a estas maes saber como lidar
com o advento de uma crise, e discriminar particularidades que cada uma pode apresentar,
ainda que seja tdo diferente e particular de cada episddio, e saber qual o momento critico para
que se possa recorrer ou nao a uma ajuda profissional, ou mesmo ir a procura de uma urgéncia
hospitalar. O imprevisivel que a asma carrega em sua manifestacao clinica provoca temor a
estas maes que insistem nos cuidados, ainda que possam ser considerados excessivos, para
que a manutenc¢ao do estado normal da crianga, sem o quadro de desconforto respiratdrio, por

mais tempo.

Embora o tratamento medicamentoso seja a segurancga para a manutencdo destes
pacientes sem crise, estas cuidadoras nao se sentem completamente seguras de suas atitudes
em administrar estas medicacdes, pelo conhecimento muitas vezes deturpado sobre os efeitos
colaterais que estas drogas podem gerar, sejam em longo ou em curto prazo. Este fato pode
proporcionar uma dificuldade de adesdo ao tratamento, administracdo de subdoses das

substancias, e como conseqiiéncia a ineficacia do tratamento e o dificil controle da doenga.

A forma de conviver com a doenga traz a estas cuidadoras a necessidade de se

firmar em estratégias de enfrentamento da doenca, e principalmente das repercussdes que ela
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ocasiona, assegurando-se no convencimento religioso através da fé. Esta fé compde a garantia

de um bem-estar futuro, inibindo qualquer sinal nocivo da doenga.

As mies se permite sonhar, fazer prospec¢des para seus filhos, que se tornem
criancas normais, adultos promissores, e geracdes com a esperanga de nao ter a asma em suas
realidades. Esta confianga torna estas maes pessoas otimistas com o futuro, mas que por suas
angustias e limitagdes que vivenciaram, ainda assim assumem comportamentos idénticos a

momentos anteriores de instabilidade da doenca.

A constante citacdo do cuidado materno nao se restringe a figura da mae a
manuten¢do e o controle das crises de asma, embora a ela seja dada maior responsabilidade
em lidar com o quadro no geral, e em seus momentos criticos. A familia assume, ainda que de
forma menos intensa, pela propria restricdo de tempo de convivéncia didria com estes
pacientes, o cuidado para inibir o que pode favorecer o surgimento de uma crise. Ainda que
estejam menos envolvidos do que a figura materna, a familia desenvolve sentimentos de
protecdo e vigilancia para estes pacientes, visto que a faixa etaria abordada, infantil, exige em
sua realidade cuidados especificos deste publico, evitando situagdes inerentes a asma, mas

que nao se fazem menos importantes de se dar a atengao devida.

A familia contribui em sua participag@o no cotidiano destes pacientes ndo somente
na questdo dos cuidados sob vigildncia, mas também em outras situagdes em abdicar de a¢des
e habitos, simples e corriqueiros para muitos, mas para eles sacrificios em prol da saude e
bem-estar destas criancas. Foi citado em mais de um caso a restricdo ao habito de fumar, que
embora danoso a saude do fumante, era antes de tudo uma agdo prazerosa que teve que ser
suprimida para dar lugar a uma vida de um paciente asmatico com menos um fator de risco

para colocar a crise numa iminéncia de acontecer.

O sacrificio destas familias ainda reflete na educacao do proprio paciente, maior
atingido diante de toda esta problematica, que se encontra numa fase de descobertas, de
desafios, que favorecem a sua propria evolu¢do como ser humano, que deve ser inibida para a

garantia, ainda que ndo seja na sua totalidade, do bem estar.

Esta ndo se faz uma tarefa simples de ser executada, pois se inicia uma luta com a
natureza humana, uma restricdo aos estimulos, uma limitacdo de agdes. Esta questdo

educativa ¢ um desafio permanente para a familia, que deve realizar a¢des permanentes para
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reconstruir um saber individual daquele paciente, antecipando-se muitas vezes a maturidade

de saber administrar uma problematica tdo complexa e obscura como ¢ a asma.

A educacao em saude ainda ¢ um forte aliado na forma de lidar, nao s6 com estes
pacientes, mas com o processo de adoecimento em geral, que ocasiona transtornos, duvidas,
conflitos, superacdes, que estdo presentes na realidade do ser humano como ser vivente, que
estd submetido a estimulos, intercorréncias, situagdes, que podem culminar com a fragilizagao

do seu bem estar, seja fisico, mental ou social.

A insisténcia em educar o ser humano, o torna uma pessoa melhor, mais prudente,
e um educador para disseminar o conteudo apreendido entre outras pessoas, proporcionando a
formag¢do de uma rede de informagdes, de troca de experiéncias, e o aperfeigoamento e

evolugdo do saber individual, fazendo parte de um saber menos técnico € mais humano.
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6 REFLEXOES FINAIS

Ao final desta construcao, reporta-se ao comeco, ao inicio de tudo. Sempre o que
¢ obscuro, incompleto, pouco convencivel, ou mesmo enigmatico, desperta a curiosidade em
se procurar entender o que estd por tras daqueles conceitos encontrados em literaturas

cientificas.

A necessidade de compreender a asma transcendeu a doenga clinicamente, mas
sim como esta doenga impactava a vida destes pacientes, sua individualidades, como seres
que tinham uma identidade, uma vida, varios sonhos, angustias, € como a familia deste lidava

com esta situagao.

Chega-se a conclusdo que compreendia superficialmente a problematica. Pela
vivéncia pessoal de ser de uma familia de pacientes acometidos por tal patologia, ndo se
imaginava a profundidade com que a situagdo asma atinge as pessoas que lidam diretamente

com estes pacientes, cuidando do seu cotidiano, das simples até as mais complexas agdes.

Admira-se sempre antes de tudo o papel materno no cuidar de um filho, e nesta
realidade deparou-se com guerreiras que fazem das suas limitagdes, forgas para garantir o
bem estar de seus filhos, ainda que estejam permanentemente intraquilas e em conflito com a
doenca acometida por eles, por ndo conseguirem assegurar a estas criangas a saude que ela

tanto almeja.

Véem-se nestas maes, diante de suas historias, seus constantes desafios, seja de
ordem pessoal, seja em garantir uma vaga para seu filho num programa de assisténcia a
doenca que o acomete. Apresentam permanentemente a tentativa de proporcionar uma
atencao melhor, limitada na maioria das vezes por questdes financeiras, mas que possuem
uma forca até mesmo em brigar se preciso, quando algo tenta instabilizar a integridade de

seus filhos.

Para cada uma destas pessoas, nenhuma dificuldade ¢ suficiente para esmaecer o
cuidar de uma mae. Que ainda que a cura seja algo ndo comprovado pela ciéncia, estas maes
créem em ver seus filhos sem a doenca, com fé e esperanca de vé-lo prosperar, construir uma
familia, fazer o que gosta, fatos estes nao menos diferentes dos desejos esperados de qualquer

outra mae para o futuro de seu filho.
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A construgdo profissional da autora favoreceu o reconhecimento da
individualidade materna, que ultrapassou os limites técnicos, com expectativas e
questionamentos proprios, merecedora de acessar de forma mais completa e compreensivel, o
universo da asma. Universo este, ainda cheio de questionamentos e incertezas no
entendimento destas cuidadoras, necessitando de esclarecimentos e informag¢des adicionais

que ja lhes sdo fornecidas, porém de forma insuficiente.

Para tanto, o saber técnico pode ser repassado de forma que se consiga chegar
mais proximo da individualidade destas maes, trazendo a informacdo através da
multidisciplinaridade, com atuagdo de diversos profissionais, engajados na dificil fun¢do de
educar, respeitando os limites e dificuldades na aquisi¢cdo destes conhecimentos por cada uma
destas cuidadoras. Esta participacdo em conjunto permite ndo s6 a aproximagao do universo
de cada uma destas maes, como proporciona ainda aos pacientes, maior chance em controlar a
doenca, dando-lhes um tratamento eficaz, resultando em espacos maiores de intercrises,

proporcionando entdo melhor qualidade de vida para estas criangas.

Em decorréncia disto, foi construido um material para orientagao destas maes
(Apéndice F), direcionado também para a familia, onde constam informagdes gerais desde o
conceito da doenga, até observagdes a respeito dos fatores desencadeantes da crise, € como o
tratamento deve ser realizado. Foi proposto um material na forma de album seriado em
virtude de facilitar o repasse destas informagdes, contendo ilustragdes para melhor
identificacdo e compreensdo, apresentando linguagem acessivel para o publico-alvo em
questdo. Este instrumento foi construido como estratégia de educacao em saude, objetivando
facilitar a orientacdo destas maes na sala de espera enquanto aguarda a consulta de
acompanhamento médico, podendo ser realizado por qualquer profissional da equipe

multidisciplinar habilitado para uso do instrumento.

A construgdo do saber destas cuidadoras ¢ feito permanentemente através da sua
constante vivéncia com a doenga que acomete seus filhos, e aliado a isso estdo conhecimentos
técnicos adquiridos de diversas origens, como ja foi discutido nesta pesquisa. A dificuldade
em executar o tratamento adequado para seus filhos, bem como a conducdo adequada da
doenca cronica, podem ter a causa na origem de informagdes, e ainda no entendimento destas.
A disponibilizacdo deste instrumento e o contato com outros profissionais da equipe
multidisciplinar ndo resolverdo completamente todas as lacunas de conhecimento que estas

cuidadoras apresentam, mas minimizardo diante do uso desta estratégia educativa, além de até
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mesmo despertar a curiosidade de sempre procurar entender melhor da doenga de seus filhos.
A composicao destes conhecimentos constantemente ¢ passivel de variacdes e adaptagdes que
dependem de cada vivéncia, de cada forma que a asma se manifesta, em cada paciente que €

portador da doenga, mediante sua histdria, sua individualidade.

Por fim, paralelo a este estudo, também construi uma parte do meu saber, ndo
somente o saber profissional, mas uma parte do meu saber de mae, que também desejo
aprimorar a cada dia os conhecimentos de uma vida, de um ser humano, que ¢ imprevisivel, e

que a cada dia mais se descobre, e mais se deseja saber.
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APENDICE A —Modelo de Formulario

FORMULARIO

1. IDENTIFICACAO DO PACIENTE

Nome:

Paciente:

Endereco:

N° registro:
Idade:
Sexo: M () F ()

Parentesco:
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APENDICE B - Roteiro de Entrevistas

ROTEIRO DE ENTREVISTAS

Como ¢é para vocé cuidar de uma crianca com asma?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Lenismar Sa Cavalcante, mestranda do Mestrado Profissionalizante na Saude da Crianga e
do Adolescente, pela Universidade Estadual do Ceard — UECE, estou realizando um estudo
entitulado: “VIVENCIA FAMILIAR DE CRIANCAS PORTADORAS DE ASMA
BRONQUICA”. Este trabalho tem como objetivo analisar a percepc¢io dos pais de criangas
portadoras de asma bronquica sobre a doenca de seus filhos, sendo relevante a participagdo de
pessoas que sao maes ou cuidadoras de criangas acometidas por tal patologia (asma
bronquica). Para que esse trabalho seja possivel, utilizaremos dados contidos num
questionario, preenchido pelo pesquisador apods entrevista, com intencao de serem analisados
e discutidos. Este termo de consentimento confirma caso queira colaborar de forma voluntaria
€ sem remuneracao com a pesquisa aqui descrita.

O nome dos participantes deste estudo sera mantido em sigilo absoluto e ndo ha
obrigatoriedade na participagdo da pesquisa, podendo haver desisténcia a qualquer momento,
sem que haja penalidade.

Deixo meus nimeros para o caso de duvidas.
Fones: (85) 88450231.
Grata.

Lenismar S4 Cavalcante

Mestranda do Mestrado Profissionalizante na Saude da Crianga e do Adolescente

Eu, declaro para devidos fins,
ter sido informado acerca da pesquisa entitulada: “VIVENCIA FAMILIAR DE
CRIANCAS PORTADORAS DE ASMA BRONQUICA” ¢ que concordo em participar do

estudo, estando de acordo com os itens citados acima.

Assinatura;




APENDICE D — Unidades de Significado

MA (Ana/Samuel)

MAL

Evitando poeira, evitando o sol, ambientes muito quentes, muito frios,
lavando roupa dia sim dia ndo, trocando a roupa da cama que ele dorme.

MA2 Nao tenho cachorro, gato, nada.

MA3 e resguardo ele de muitas coisas, porque com tudo ele cansa.

MA4 Que antes, deixava ele brincar a vontade, andar no sol, andar de bicicleta,
e também nem ligava.

MAS ai teve que deixar de fumar por causa dele.(o pai)

MA6 Na minha mae, todo mundo toma cuidado, aonde ele vai

MA7 todo mundo, a aten¢@o s6 pro Raian, pro Raian ndo ter uma crise.

MAS Vivo mais em casa, por causa que nos tem medo dele... Com quase com
tudo ele tem uma crise. Ai nds evita de sair de casa.

MA9 tem que ter aquele cuidado dobrado com ele, tem que ta olhando ele direto
pra ele ndo ta se danando

MAI10 hoje em dia eu ja levo aquilo quase como se fosse uma rotina

MAI11 um dia a asma dele for controlada, eu vou continuar fazendo as mesmas
coisas com medo dele ja ter outra crise.

MA12 Mesmo que seja comprovado que ela tenha sido controlada, que ela nao
tem cura ela € controlada, ele pode ter outra a qualquer momento

MAI13 mesmo sendo comprovado que foi controlada, mesmo que eu nao precise
mais ta tendo todo aquele cuidado, eu acho que eu ainda vou ter aquele
cuidado com ele, sabe ficou como uma rotina.

MA14 Eu tenho medo dele ter uma crise muito forte e morrer

MAI15 Eu moro longe de hospital e eu tenho medo.

MA16 tenho fé em Deus que talvez dele seja controlada, pra ele fazer o que ele
gosta

MA17 ... poder ser um rapaz que nem os outros, quase normal.

MAI18 Muitas vezes ele ¢ mais agitado do que uma crianga que ndo tem asma.

MA19 quando ele comega a ter uma crise, que ele comeca a ver que ele vai
cansar, ele fica quieto ali, ai alivia, ele comeca tudo de novo.

MA20 Ja ta mais controlada (a crise), um pouco, num ta totalmente, ta muito
controlada ndo, mas ja ta. Ele j& passa mais de dois meses sem ter uma
crise, se tem € muito pouco, um dia, dois dias.

MA21 deixou até de fumar por causa disso.(o pai)

MA22 Meu marido nem tem tanta preocupacao que ele disse com o Raian
quando tiver rapaz ndo vai ter mais crise

MA23 eu ja tenho mais receio, ja tenho mais aquela cisma de ele ter uma crise a
qualquer hora

MA24 ai eu sempre fico com aquele medo, dele se tornar rapaz, num puder
arrumar um emprego por causa dessa asma.

MAZ25 porque ele ¢ muito excitado, ele é... ele faz coisas que crianga nor... que
ele ndo era pra fazer e ele faz

MA26 em vez que ele sem eu ver ele pega chuva, ai eu morro do corag¢do dizendo

que ele vai ter uma crise, € muitas vezes ele nao tem.
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MB (Eva/ Abel

MB1

eu ndo deixo nada de cortina, pelucia, troco a colcha de cama dela de dois
em dois dias,

MB2 Antigamente, o espasmo dela s6 passava com aerosol, hoje em dia ndo
passa mais,

MB3 Ele(salbutamol) resolve mas assim, ¢ uma coisa paleativa.

MB4 De fevereiro pra ca (junho) ela teve cinco crises.

MBS5 ai tem hora que ela ndo melhora, ai eu fico aperriadazinha, que ela nao
melhora.

MB6 ...mas agora nem isso, nem as bombinhas que eles passaram resolveram,
resolve, ¢ uma coisa bem paleativo.

MB7 14 em casa ninguém fuma, ninguém bebe, 14 ndo tem esse problema. S6
que € assim, ¢ muito cuidado.

MB8 a roupa dela eu troco todo santo dia, o lencol dela eu troco todo santo dia.

MB9 porque quando ela toma qualquer coisa o coracao dela acelera muito e ¢
muito pequenininha ela, e eu tenho medo de dar alguma coisa, sabe.

MB10 tem facilidade de dar uma parada cardiaca, imagine (...)pequenininho...
morro de medo de... entro em panico.

MBI11 Ela teve uma crise que eu levei ela toda roxa, sem ar. Toda roxinha, com
pataca roxa. Ai eu acho que ela tava nervosa que ela chorava, que quanto
mais ela chorava, mais cansada ela ficava.

MB12 O meu esposo ndo ¢ o pai dela. E, mas ele ¢ consciente, ele sabe que ela é
cheia de restrigdes,e assim, ele gosta muito dela, ele tem muito cuidado
com ela.

MBI13 Ela ¢ tratada como uma crianga altamente normal, mas com as restri¢coes

MB14 ndo pode brincar em terra quente, ndo pode tomar banho de 4gua quente,
nao pode comer tudo por causa da intolerancia a lactose, e ela dorme toda
agasalhada toda de pijaminha e de meia, por causa da alergia.

MBI15 Ela sai, brinca, passeia, mas bem resumido nao ¢ mais quando saia
normalmente.

MB16 eu tenho uma (filha) de cinco anos sé que ela ndo tem nada, entdo, ndo
precisa de tanto cuidado, tanto cuidado. Ela ndo, ¢ cheia de dedos.

MB17 porque os meus cansagos era assim, uma duas vezes no ano. Dela ndo, ¢
muito freqiiente.

MBI8 Ah eu pretendia muito que ela ficasse boa.

MB19 como eu tinha um comego de asma e eu fiquei boa, eu tenho muita fé que

ela fique, sabe? A gente nunca deve esperar que a nunca fique boa, a
gente tem sempre que esperar coisas boas, que € pra atrair.

MC (Hagar / Ismael)

MC1 ¢ totalmente diferente, né, o cuidado com ela porque ¢ um cuidado
especial porque ela tem problema,
MC2 agora eu to mudando mais porque eu mudei o modo de cuidar dela, porque
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0 que eu nao deixava ela fazer, eu deixo ela fazer e ela ndo tem nenhum
problema, o organismo dela ta, como ¢ que se diz, ta reagindo, né, ela ndo
ta tendo mais assim o que ela tinha antes.

MC3 tudo o que ela ndo fazia antes agora eu deixo ela fazer.

MC4 14 em casa nao tinha nada que tinha pélo por causa do problema dela

MCS5 eu deixo ela bem a vontade, né, pra ver se o organismo dela num ta
rejeitando.

MC6 ela faz tudo o que uma crianga podia fazer, né.

MC7 porque toda vida que eu ndo deixava ela fazer alguma coisa, quando eu
deixava ela se sentia bem. Quando eu ndo deixava as vezes que ela ia, ela
adoecia.

MCS8 A gente tem os cuidados porque a gente sabe que de uma hora pra outra
quem tem problema de asma pode recair de novo, pode ter uma recaida,
né.

MC9 T4 com uns dezesseis dias que ela ndo tem crise.

MC10 Porque ela gripa. Ela gripa e tem febre. A febre dela ¢ de quarenta graus
quando ela tem crise.

MC11 Quando ela gripa, que ¢ normal uma gripezinha diaria, ¢ diferente.
Quando ela gripa que ela tendo a crise ja € outra, ela ¢ diferente, que ela
cansa, e¢la tem tosse, né, tem febre.

MC12 devido a gente muito tempo cuidar coma coisa a gente percebe, né.

MCI13 Toda vida que eu venho ele(o médico) explica. Toda vida a mesma coisa.
Ele explica como ¢ que se usa (medicagdo), pra que que serve.

MC14 Eu gostaria que ela ficasse boa, né, que eu acho que o melhor era a satide

nao era nao?

MD (Isabel / Joio)

MD1 e hoje o Daniel gracas a Deus ta bem, ele ndo cansa mais, ele ndo cansa.

MD2 Ele ja fez tratamento pra alergia né também, que ele tinha, poeira, tudo ele
tinha alergia, ai tudo isso contava pro cansaco.

MD3 Antes ele ndo dormia bem, hoje ele dorme muito bem, ndo tem mais
aquele problema de ta dormindo de boca aberta, respirando cansado, ele
ndo fica mais, antes ele ficava.

MD4 antes, ele ndo podia fazer exercicio fisico, hoje ele faz.

MD5 Antes também ele nao nadava, hoje ele nada muito bem, faz também
natac¢ao.

MD6 O tratamento dele ta sendo 6timo, o Dr. Bernardo, a cada consulta que eu
venho ele vem diminuindo o medicamento dele, né.

MD7 aqui na pasta dele, eu ando com tudo desde a primeira consulta.

MDS tudo isso aqui (mostra pasta) ¢ receitas e mais receitas, que eu tenho
desde a primeira consulta, desde o primeiro medicamento que ele toma,
porque cada consulta ¢ um novo médico, ai um novo médico tem que
saber tudo o que ele toma desde o comego pra poder analisar ele, né, ai eu
tenho cuidado com ele...

MD9 sempre eu controlei em casa.(crises)

MD10 antes quando ele dava uma carrerinha ele cansava, a gente achou que era
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algum problema de coragdo, né. Ai eu trouxe ele pra ca, ele foi consultado
aqui, fez um ecocardiograma, fez eletro, fez ultrasom, ndo tem nenhum
problema do corag¢do. Ai o médico, o cardiologista encaminhou ele pro Dr.
Bernardo, o pneumologista. Foi ai entdo que viu que o cansaco dele era
devido a asma que ele tinha.

MDI11

eu ficava com muito medo, pensando que seja geralmente, é..., realmente
problema de coragdo, entdo eu tinha medo.

MDI12

Entdo ele ficava aquele meninozinho quietinho ali.

MD13

antes dele entrar (karaté) primeiro eu perguntei pro doutor se tinha algum
problema em ele fazer, que ele ndo tava cansando, o doutor disse que ndo,
que eu podia deixar ele fazer, porque ai a gente ia analisar, né, se ele ainda
cansava fazendo algum exercicio fisico

MD14

A asma dele a gente vé como um problema sério, mas s6 que assim se a
gente tiver certos cuidados

MDI5

tudo isso a gente sempre vai evitando pra poder aprender a controlar.

MD16

Eu quero que ele cresga, e seja um bom menino, continue no esporte, ele ¢
muito dedicado, e que ele va longe, né, ndo pare, a tendéncia € essa.

ME( Maria / Jesus)

ME1

os cuidados sdo redobrados, né, comparado a uma crian¢a normal né que
ndo tem essa predisposi¢ao, né que ele tem.

ME2

Tem que ter cuidado né, também com a higiene, né, com as coisinhas dele,
pra ndo pegar poeira porque o principal fator de asma ¢é a poeira né

ME3

porque ele tem que brincar, ele tem que ter uma vida normal, né, e so € ter
cuidado da mae ou da pessoa que teje cuidando no momento né.

ME4

eu tenho o maior cuidado assim né, pra ele nao ter uma crise muito forte,
né, porque quem vai sofrer mais ¢ eu né, que eu que tenho que cuidar dele
ne.

MES5

Todos em casa. Eu tenho o maior cuidado com isso. (controle da crise)

ME6

Ele aqui(crianga), ¢ porque a gente mora perto de uma fabrica que tem
muita fumaca, né, ai eu acho que foi proveniente disso

ME7

eu tenho muito medo assim do clenil, assim, eu tenho muito medo dele,
porque pode no futuro, né, predispor outra coisa nessa crianga, né, porque
desde muito cedo ele toma uma coisa que eu sei que faz bem porque ele
necessita, né, mas eu tenho medo que venha a surgir uma outra coisa nele,
que fique um organismo sem defesa, né.

MES

a gente 1€ a bula, né, eu ndo sou uma pessoa leiga, eu sei ler, né, ai a gente
v€ que pra ele ta proporcionando um alivio, né, mas que também tem os
seus desgastes né.

ME9

esse aerosol, pode, eu vi na bula uma vez que pode enfraquecer os 0ssos,
né, com o passar do tempo, né, provoca taquicardia e outras séries de
complicagdes né.

ME10

Se eu fosse ter tempo de pesquisar em outras literaturas a gente conseguia,
né, outras informagdes variadas né.

ME11

Até porque o acesso ¢ dificil, né, a palestra, outras coisas que pode..., tipo
assim discurso, né, algo mais no sentido, dificil o acesso pra gente né.
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ME12 O médico faz s6 assim faz s6 v€ a receita. Examina, né, a crianga ¢ faz a
receita da melhor maneira que ele achar, né.

MEI13 so diz coisas do quadro clinico do menino, né, como evitar poeira, tapete,
essas coisa assim, né, que a gente sabe, né que a asma provoca.

ME14 imagino que ele seja bem feliz e que fique curado, né.

MEL15 Embora que a gente saiba que ¢ cronico, ¢ muito dificil, né a cura mas a
gente tem esperanca, né, sabe 14, né, com tanta gente entendida, que
desenvolve algum medicamento que pode proporcionar a cura do asma,
né.

ME16 Eu acredito que toda mae deseja, ninguém quer doente, né.

ME17 eu sei que tudo em quanto dava febre nessa crianga.

ME18 No inverno ele aqui, o Felipe André ele ndo tem crise, quando chega o
verao a crise 4 mais continua, ja diferente de outras maes dizem que no
inverno ele piora, no verdo, ndo.

MEI19 Ele ¢ impressionante, né¢ porque cada pessoa pelo detalhe de asma
diferente, né. Cada paciente ¢ uma coisa, né embora que o sintoma seja
tudo asma, né.

MF (Raquel / Benjamim)

MF1 ndo deixar ele com urso de pelucia, né, como recomendado, passar o pano em casa,
ndo deixar ele brincar no sol

MF2 ele fica com a boca aberta, ele ndo tem assim, como qualquer crianga, eu noto a
dificuldade dele, desde quando ele nasceu, ele ja dava problema de asma.

MF3 Al de tanto vocé conviver com aquilo vocé ja nota o que faz mal pro seu filho. Vocé
nota que um cachorro faz mal, um gato

MF4 quando ele chega da praia eu ja noto, cansago no peito, a gente nota, que ¢ mae

MFS5 vocé convive, voc€ comega a ver as manhas da asma, aonde ela ataca.

MF6 Se ele gripar ele cansa, se ele gripar... toda crian¢a que tem asma se gripar cansa.

MEF7 ele ja teve trés crises, trés crises, s6 que fraca, mas que eu fico com medo, porque
ele disse que fica sem respirar, falta de ar

MF8 Mas antes disso (o tratamento) ele ndo era crianga normal, de dormir, s6 dormia com
coisa na cabec¢a muito alta devido a respiragao.

MF9 Se vocé chegasse perto dele vocé notava a respiragdo dele forte, qualquer coisa ele
cansava, mas agora dificil ele cansar porque ele toma a bombinha

MF10 Quando eu identificava, o olhinho dele, com olhinho morto, triste, € vocé notava a
respiracdo dele muito forte. Nao tinha explicagdao nao.

MF11 Quando a crianga tem asma mesmo ele ndo gripando ele tem crise, ele tem crise
mesmo ndo gripando. E uma coisa que vocé vai dormir com o menino bonzinho e se
acorda pra ir pro hospital com 0 menino com falta de ar.

MF12 Se der pra me cuidar em casa eu cuido, porque 14 em casa ¢ aerosol, nao falta,
porque quem tem crianga com asma, tem que ter o aerosol, tem que ter o berotec,
tem que ter a predinisona, € eu ja sei o que fazer

MF13 agora quando € crise mesmo que vocé nota que ndo ta fazendo efeito, tem que ser na
veia, ai eu levo,eu vejo que ndo ta fazendo efeito ai a gente leva logo pro hospital.

MF14 Criancga vai pra uma praia e tem asma. Ai cansa, comega a tossir, da logo a tosse.
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MF15 A1 quando vocé vai ver a barriguinha ja ta...

MF16 Realmente eu ndo sei nada, eu sé sei que a crianga toma e melhora, nunca procurei
me aprofundar de... eu s6 conhegco mesmo ¢ a adrenalina, porque € tipo um soro, né,
a gente v€ colocando 14. De saber mesmo eu ndo sei, ndo entendo de remédio nao.

MF17 E muito facil, vocé compra na farmacia e usa normal como qualquer pessoa.

MF18 Agora ele ta bem, eu acredito que Jesus tem curado o Levi, ele brinca muito. Agora
ele ta bem, eu acredito que Jesus tem curado o Levi, ele brinca muito.

MF19 Tem gente ndo, que nao se cura, tem gente que € adulto e cansa.

MEF20 A gente ndo fuma, ndo fuma, ele ndo tem nada assim, que venha causar ele cansar.
MF21 Ele tinha uns ursozinhos que ele brincava, eu s6 deixei com um, porque ele ¢ crianca
e eu tenho pena assim de rebolar, mas tem vez que eu rebolo, ele chora.

MF22 As vezes eu fico doidinha quando ele ta querendo cansar, levo logo pro médico pra
passar remédio, toma logo isso toma logo aquilo.

MEF23 porque dizem que o berotec muito né, chega até a matar, eu fico morrendo de medo.
As vezes ele passa seis eu boto s6 quatro.

MF24 E como eu te disse, ¢ a experiéncia. Oito anos de crise. Ele tem oito anos, ¢ quem
cuida dele ¢ eu.

MEF25 eu até costumo dar menos do que os médicos mandam, eles mandam dar seis, E
como eu te disse, ¢ a experiéncia. Oito anos de crise. Ele tem oito anos, € quem
cuida dele € eu. ele ta crescendo né, ai eu dou s6 quatro.

MF26 No futuro ele diz que quer ser jogador de futebol. Nao sei se vai dar certo. Porque
ele brinca 14 no colégio de bola, ai a gente nota que ele fica (arfando). No futuro ele
diz que quer ser jogador de futebol. Nao sei se vai dar certo. Porque ele brinca 14 no
colégio de bola, ai a gente nota que ele fica (arfando).

MF27 Mas quem sabe, n¢, Deus provera.

MF28 Ele fazendo esse tratamento, quem sabe ele daqui a uns doze, quinze anos, ele ndo
tenha mais nada.

MF29 J& ouvi falar que muita gente se curou, né, muitas criangas ja se curaram. Ninguém
sabe do amanha.

MF30 e eu dei, eu dei, eu dei o mingau dele ele dormindo.

MF31 A1 depois disso (a crise) até hoje, ele quer tomar um nescauzinho pra dormir, eu dou
mas perainda, porque ninguém sabe, né.

MF32 a minha casa nao terminei ainda de construir, porque ela ndo ¢ rebocada, ai talvez

pode ser até isso né, da poeira, de ta s6 o tijolo, né.

MG (Rebeca/ Esat)

MGl ele quer brincar de bola e ndo pode, quer andar no sol e ndo pode, ¢ um
trabalho danado, porque eu tenho que trabalhar né, ai ele fica so.

MG2 ai eu lavo a rede dele toda semana, ndo deixo ele ir pro sol, nem nada,

MG3 a médica que falou pra mim que ele tem que fazer estas coisas, se quisesse
que ele tivesse uma melhora rapida que disse que nao tem cura né. Tem
melhoras, e que ndo tem cura.

MG4 Chegou praticamente morto, chegou com aquele aparelho né, pra parada

cardiaca, chegou praticamente morto, no baldo de oxigénio, num sei
quantos dias, sem comer, que ele ndo ficar sem comer, porque ele queria
comer, né, ai podia ele aspirar e ir pro pulmao.




MGS5 A1 eu cuido logo, levo ele pro posto

MG6 Ele comeca a espirrar, quando vai ver num d4 nem jeito esse remédio que
eu dou a ele.

MG7 Ele piora, o peito dele fica bem alto, fica partido no meio, fica magro, olho
fundo, totalmente deformado ele fica.

MG8 ai depois de sete dias se ele ndo melhorar o jeito que tem ¢ trazer ele pro
hospital mesmo que ai, né, pode..., ou € pneumonia ou entdo ¢ bronquite.
Se cuida logo, né.

MG9 eu tenho medo de dar remédio sem saber, né, e ele piorar, chegar até a
falecer nas minhas maos e eu ficar doida.

MGI10 Eu ja li, num tem na farmacia, aquelas coisinha dentro da caixinha, que
tem medicamento que retarda o da crianga, que afeta o coragao, que..., faz
um bocado de coisa.

MGI11 Ai ¢ coisa tao horrivel que as vezes a gente tem que pensar duas vezes
antes de dar viu. Eu penso, eu tenho medo de dar, mas se o médico passa,
né, ¢ porque ele sabe.

MG12 disse que ataca o crescimento, ai eu fico assim, meio assim, mas eu dou.

MG13 Eu leio sempre a da medicacao. Leio sempre a bula. Fico curiosa pra me
saber.

MG14 O pai dele fumava, o pai dele deixou de fumar

MG15 a gente fala com ele, ele fica meio com raiva, mas € pro bem dele, né.

MG16 O pai dele fala muito assim, como ¢ que pode, de acontecer uma coisa
dessas com o meu filho, ndo sei qué, ele sai de .

MG17 Eu ja perdi foi as contas de quantas vezes eu ja me internei com ele, ja.

MGI18 que ele faca o tratamento e fique curado, eu tenho fé que ele vai ficar
curado, que ele ndo vai mais precisar de certas coisas

MGI19 a minha menina de dez anos ela cansava, como eu morava com a minha
mae, a minha mae fez um remédio pra ela e ela ficou boa, ndo cansa mais
de jeito nenhum

MG20 tem gente também que diz que com sete oito anos a crianga para de
cansar.

MG21 Eu tenho fé que ele no futuro ele pare de tomar estas medicagado, que ele
possa, ele gosta de bola, que ele possa brincar de bola, que ele possa
brincar de capoeira, que ele gosta de fazer esporte.

MG22 Eu penso assim, que ele fique bom, e que o filho dele ndo passe por isso,
que ¢ um sofrimento muito grande.

MG23 Al eu cuido logo, levo ele pro posto, ai ta, as vezes nao tem remédio no
posto tem que comprar... ai a bombinha ja ¢ mais cara. Af as vezes nao
tem esse remédio aqui também, ai ele fica sem tomar medicacdo, porque
uma caixa dessa de alenia ¢ quase oitenta reais, e a bombinha ¢, parece
que ¢ trinta e cinco.

MG24 Agora ndo, que tem um programa ai do governo que vocé se cadastra com

um documento ai tem que levar a receita, ai compra de seis reais na Pague
Menos. Assim, s6 na Pague Menos que tem essa promogao ai. E em
parceria com o governo porque ¢ muito caro esse remédio.
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MH (Sara / Isaac)

MHI1 sempre tem que ter aquele cuidado porque, se diz ¢ uma crian¢a normal, &,
mas, pra ele sempre tem que ter algum requerimento de cuidado
respiratdrio

MH?2 mas como agora a poeira ta horrivel, nds lutamos contra a poeira.

MH3 Nao pode chegar perto de bicho de estimagdo, pélo nem pensar

MH4 ele s6 dorme com a boca aberta, ele respira s6 mesmo mais € com a boca

MHS5 ele ndo pode ter muita brincadeira correndo, nao pode brincar muito de
bicicleta porque cansa.

MH6 Esse problema dele ¢ um pouco, um pouquinho grave, né.

MH7 eu ja comeco logo dando o remédio, ai eu ja comeco logo a dar
medica¢do, bem rigida mesmo, nele e na alimentacao.

MHS8 Quando d4 pra ser tratado em casa com a medicagdo mesmo dele, tudo

bem. Mas ai quando ¢ uma coisa que dd uma crise muito forte, ai eu tenho
que trazer ele pra ca.

MH9 Ja comeca o cansago, comeca uma intolerancia nele.
MHI10 Ele ¢ um menino muito, que dé pra notar, né, que ele ndo se aquieta.
MHI11 ele nao aglienta muito tempo, ele pede pra parar, pedindo agua direto, com

a garganta seca devido ele correr sempre de boca aberta ai sempre ¢ mais
facil pra ele cansar.

MH12 Eu também sou muito curiosa né.

MH13 eu vou procurar em internet, nao posso ver papel, folhetim falando sobre
que eu tento né, me aprofundar cada vez mais, pra quando assim, eu ver
que ele ta com alguma crise...

MH14 E mais facil muitas vezes faltar até certas alimentagdes do que o remédio,
porque quando d4 a crise ela ndo tem dia, nao tem hora, ela sempre vem,
né.

MHI15 se ele ficar um dia sem essa medicagdo, quando vem a crise ja € muito
forte.

MHI16 ela (a medicacdo) tem a qualidade como tem também as desvantagens, né,

porque trata de uma coisas ai quando a gente vai descobrir ataca outra
coisa também.

MH17 eu andei vendo, eles dao assim, um pouco de, ndo sei nem como ¢ que se
diz, assim a vista, eles atacam a vista da crianga.

MH18 A1l o ruim € isso, a gente sabe de uma coisa, ai com o decorrer do tempo a
gente sabe outra.

MH19 agora o financeiro ¢ que muda muita coisa. Porque nem se compara, a
medica¢do ¢ muito cara e ndo ¢ fornecida em posto, a pessoa tem que
comprar.

MH20 Eu acho que a gente fazendo o tratamento, eu creio que um dia ele vai sair

dessa, se Deus quiser.




APENDICE E — Reducio I, Reduciio II e Unidades Tematicas

MA1l6, MB19, MD1, MF18,
MF27, MG18, MG21, MH20

MA19, MB11, MB17, MC10, MC11,
MD10, MD10, MD12, ME17, MF02,
MF04, MF09, MF10, MF15, MG04,
MG07, MH04, MH09, MHI 1.

MD09, ME04, MF13, MGOS,
MGO08, MG17, MHO7, MHOS.

MA26, MA0S, MB14, MC03, MC04,
MCO05, MC07, MEO6, ME18, ME19,
MF03, MF06, MF14, MF30, MF32,
MGO1, MH02, MH03, MHO5.

MB09, MCO1, MC02, MC08, MC12,
ME02, ME07, MF05, MF11, MF16,
MF17, MF19, MF24, MF25, MG02,
MH06, MH12.

MAO02, MA04, MAO5, MA06, MAOS,
MA10, MA13, MA21, MB07, MB12,
MB15, MB16, MD15, MEOS5, MF20,

MF21, MG14, MG15, MGl16.

MA17, MA22, MA24, MB18, MC14,
MD16, ME14, ME15, ME16, MF26,
MF28, MF29, MG19, MG20, MG22

MAOI1, MDO1, MC13, MD02, MDO07,
MDO08, MEO8, ME09, ME10, ME11,
MEI2, ME13, MFO1, MF23, MG03,
MG10, MG12, MG13, MH13, MH16,

MAO03, MAO7, MA09, MA11, MA12,
MA14, MA15, MA23, MB05, MDI 1,
MF07, MF22, MF31, MG09, MG11.

MF12, MH14

~

REDUCAO 1
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I- Fé em Deus: a fé assegurando o
bem-estar

IT — Descrigao da crise pela mae

III- Acao materna diante da crise

IV — Fatores desencadeantes da
crise (mae)

V- O conhecimento sobre a asma
(crise, medicagdo, o que a mae
sabe)

VI- Reagao familiar diante da
asma (positivas, negativas,
mudangas)

VII- Expectativas futuras em
relagdo a asma

VIII- O que ela sabe sobre a asma
(fonte de informagao — saber
técnico)

IX- Temor diante da asma

X- Custo financeiro do tratamento
(aerosol, medicagao, aquisi¢do...)




MB02, MB03, MB04, MB06, MB10,
MC09, MD03, MD04, MD05, MDO06,
MD13, MD14, MD15, MF08, MG06,
MH15, MH19.

MAI18, MA25, MB13

MC06, MEO1, MEO3, MHO1,
MH10.

!
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XI- Resposta clinica ao
tratamento

XII- Negac¢ao da doenca

XIII- Comparagdo com criangas
ndo-asmaticas
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REDUCAOQO II

II- Descrigdo da crise pela mae

III- Acao materna diante da
crise

V- Conhecimento materno

A resposta materna na asma
sobre a asma I

IX- Temor diante da asma

XII- Negacao da doenga




I- Fé¢ assegurando o bem-
estar

VII- Expectativas futuras em,
relacdo a asma

104

Bem-estar como expectativa
futura

XI- Resposta cinica ao
tratamento

IV- Fatores desencadeantes da
crise

VIII- Contetido informativo
sobre a asma

Informagdes sobre a asma

X- Custo financeiro do
tratamento




VI- Participagdo familiar
diante da asma

XIII- Comparagdo com
criancas nao-asmaticas

XIV- Responsabilidade do
cuidado

105

— O cuidado da crianga com

asma
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UNIDADES TEMATICAS

A resposta materna na asma

A expectativa materna diante da
asma

Bem-estar como expectativa
futura

Informagdes sobre a asma

\

A constru¢ao do cuidado da
crianga com asma

O cuidado da crianca com /

asma
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APENDICE F - Modelo Album Seriado

: MAS O QUEE M

orientacdo e conhecimento da asma para
Album seriado
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Album seriado

Fortaleza- CE
2012

eitos colaterais?

bem atengdao em...

anto isso...




ersivel espontaneamente
e clinicamente por episddios recorre
perto no peito e tosse, particularmente a noite

nostico de asma é fundamentado pela presenga de
teristicos, sendo confirmada pela demonstracdo de limitaca

uxo de ar. As medidas da fungdo pulmonar fornecem uma

gravidade da limitacdo ao fluxo aéreo, sua reversibili

bilidade, além de fornecer confirmagdo do diagndstico de asm

atoria,
devido a
Inflamagsio da
das vias cciommia

ao contato com
fatores que Brénquia narmal (A esquerds) & na asma (4 dinsita)

Itam na crise.
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um amplo e comp
matdrias, mediadores e células
sta presente em todos os pacientes as

om asma de inicio recente, nas formas leves
ntre os assintomaticos.

sta inflamatdria alérgica é iniciada pela a interacdo de

ntais com algumas células que tém como fungdo apresen
a imunoldgico.

em crise de asma:
um  estreitamento
“tubos” pela reacdao do

fator
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tengdo dos sintomas.

ambiental a alérgenos e irritantes (poeira, pdlen,

fisicos (correr, praticar exercicios...)

as do aparelho respiratdrio (gripes, resfriados, pneumonia

0 gastroesofagico.

icar exercicios...;

resfriados,

onia...;

o gastroesofagico.
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AN B Y J
As imundangas bruscas de
temperatura

(=] -@ :—.
w:',;;: Sren 6‘? b

8 | Certos alimentos, em certos Certos medicamentos

Exerciclo ffsico para quem
tem asma de esforgo

A pninlﬁlo amosferica

Refluxo gastroesofagico




particularment

m particularmente a

e pela manhd ao b ;
ar. Sensagio de aperto no peito
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O a sua cura

dos medicamentos.

, 0 controle poderi

I

, nenhuma destas opgdes € realista, se r
acbes clinicas e funcionais.
eto controle da asma é frequentemente obtid
tos atualmente disponiveis. O objetivo do tratamento é
e da asma por periodos prolongados levando-se se

ragao os efeitos adversos potenciais, interagbes medicame

mas no cas

utilizados
a inflamagao.

ados para abrir mais a —

Budesonida
Ciclesonida

| Fluticasona

agem de ar nas vias

Berotec

Aerolin
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escolha deve ser

e beneficio, considerando fatores
ositivos disponiveis.
possivel, usar apenas um tipo de dispositivo
o da técnica e melhorar a adesdo ao tratamento. A
consideragdo a apresentagdo dos medicamentos,

eis e facilidade de transporte.

ndentemente do grau de dificuldade de aprendizado da t

al conferir e reorientar periodicamente o uso adequado

dispositivo
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os horarios e a forma corr

eto da medicagdo reduz o seu tempo de uso,

ultados do tratamento e reduzindo os efeitos nega

po de uso,
do bons
do tratamento e

do os efeitos negativos

prolongado.




cronica por irritacdo das vias aéreas superiores;

nto dos batimentos cardiacos.

imento ;
Aumento dos batimentos
do coragédo

Tosse cronica
das vias aéreas
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nicio de uma crise;
icdo aos fatores de risco;
medicagdes corretamente, por horarios e dos

nder o tratamento sem o conhecimento médico;

r com duvidas que comprometa a realizagdo do tratame

i.l:-m presentes no
Medicamentos pd da casa

Animais
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uma doenca que ainda nao te
e pode ser perfeitamente controla

Este material foi construido na tentativa de minim
duvidas quanto a asma. Cada informagéo foi retirada
Diretrizes Brasileiras para o Manejo da Asma, mas
adaptada a realidade de cada paciente.
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nstime.com/foto-de-stock-asma-image14545260
damonica.blogspot.com/search?q=asma

/parallorarunpoco.blogspot.com/2010/12/de-todas-las-normal-0-21-fa
tml
jmarcosrs.files.wordpress.com/2011/03/palpitations Ig.jpg
/revistacrescer.globo.com/Revista/Crescer/0,,EMI16119-15329,00.html
/fortaleza.olx.com.br/tratamento-para-asma-alergica-iid-102352339
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ANEXO - Aprovacio Comité de Etica e Pesquisa (CEP)

: HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN
it ] COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Al gSabm Rua Tertuliano Sales 544 — Vila Unigo Fortaleza - Ceara
Sean Bl £ o FoneFax: (85) 31014212 - 3101.4283

E-mail: cep@hias.ce.gov.br

Fortaleza, 27 de Abril di

Registro no CEP: 020/2011
Data da Aprovacao: 27/04/2011

Titulo do Projeto: “A vivéncia familiar de criangas portadoras de asma brénquica nz

primeira infancia”

Pesquisador (a): Lenismar Sa Cavalcante
Orientador(a): Vera Licia Mendes de Paula Pessoa

Instituigdo: Universidade Estadual do Ceara - UECE

Levamos ao conhecimento de V. S?, que o Comité de Etica em Pes:

CEP do Hospital Infantil Albert Sabin — Secretaria da Salde do Estado do Ceara,

das normas que regulamentam a pesquisa em seres humanos, do Conselho Nacic

Salide — Ministério da Saude, Resolugédo n° 196, de 10 de outubro de 1996, apr
projeto supracitado.

O(a) pesquisador(a) devera apresentar uma cépia do relatério final ao Con

Etica em Pesquisa do HIAS.

// j(a 8 @)

Regina Lucia Ribeiro Moreno
Coord?. do Comité de Etica em Pesquisa
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Ficha catalografica preparada pela Secdo de Catalogacio e Classificagdo da
Biblioteca Central da UECE

Cavalcante, Lenismar S4, 2012
Vivéncia familiar de criangas portadoras de asma bronquica /

Lenismar Sa Cavalcante — Fortaleza, CE, 2012

Inclui anexos.

Inclui apéndices.

Orientador: Vera Lucia Mendes de Paula Pessoa.

Dissertagao (mestrado) - Universidade Estadual do Ceara.

1. Asma. 2. Familia. I. Universidade Estadual do Ceara

I1.Titulo
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