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Considerando a importancia que a educagdo sobre a asma deve assumir no plano de gestdo familiar
da doenga, ¢ a falta de programas deste tipo em Portugal, construimos uma intervengao psicoeducativa
breve para pais de criangas com asma entre os 7 ¢ os 13 anos, visando a aquisi¢do de atitudes mais
positivas na gestdo da doenca. O estudo teve como objetivo avaliar a aceitagdo, eficdcia e a satisfacao
relativa ao programa intervenc¢do. Completaram a intervengdo 10 méaes, tendo participado nas 3 sessdes
de grupo e nos 3 momentos de avaliagdo (linha de base, final da intervengéo e follow-up a 9 meses).
Para além da recolha de informagao sociodemografica e clinica, aplicaram-se dois questionarios, um
de conhecimentos sobre a asma e outro de qualidade de vida da crianga (DISABKIDS-37, versdes
pais e crianga). Utilizou-se também uma entrevista sobre a gestdo da asma pela familia (FAMSS) na
avaliagdo inicial e no follow-up. Os resultados evidenciaram uma melhoria moderada no conhecimento
dos pais e nas praticas de gestdo da asma, confirmando a utilidade de incluir a intervengao
psicoeducativa nos cuidados as criangas com asma.
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Introducio

A asma ¢ uma doenca inflamatoria cronica do trato respiratorio caracterizada por periodos de
aparente acalmia interrompidos por periodos de dificuldades respiratorias severas (Kumar &
Gershwin, 2006). E uma das doengas cronicas mais comuns na infincia e uma importante causa
de utilizagdo dos servicos de urgéncia pediatricos e de internamento hospitalar (Gaspar, Almeida,
& Nunes, 2006), estando a sua prevaléncia durante a vida da crianga a aumentar em quase todos
os paises, segundo o International Study of Asthma and Allergies in Childhood (Pearce et al.,
2007). Os resultados da fase III deste estudo referentes a Portugal apresentam um aumento na
percentagem de criangas da faixa etaria dos 13-14 anos que referem ja ter tido asma alguma vez
(com valores a variar entre os 12% e os 16 %) (Pearce et al., 2007).

Apesar dos progressos no conhecimento sobre esta doenga e no respetivo tratamento, a asma
continua a ter um impacto significativo na vida dos pacientes e os niveis de controlo da doenga
mantém-se muito abaixo das metas definidas pelas diretrizes internacionais (Rabe et al., 2004).

A investigacdo foi parcialmente suportada por uma Bolsa de Doutoramento da Fundacao para Ciéncia e Tecnologia
(SFRH/BD/44757/2008) do primeiro autor.
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Os objetivos do tratamento sdo atingir e manter o controlo clinico da asma [Global Initiative for
Asthma (GINA), 2011], diminuir a mortalidade e melhorar a qualidade de vida dos doentes (Chang,
2006). Segundo as conclusdes do programa Practall (Bacharier et al., 2008), a gestdo da asma
implica o desenvolvimento de um plano de tratamento que inclua o evitamento de alergénios ¢
irritantes desencadeadores da asma, o tratamento farmacologico adequado e programas de
educagdo para os doentes, os pais e outros cuidadores. Com efeito, a educacido sobre a asma
destaca-se como uma parte essencial do plano de gestdo da doenga (Chang, 2006; GINA, 2011).

Na asma pediatrica, os pais sdo habitualmente responsaveis pela implementagao das medidas
de controlo e gestdo da doenga, constituindo-se também como uma das influéncias mais relevantes
na adaptacdo da crianga a doenga. Deste modo, os pais devem receber informagdo ndo s6 sobre o
diagnostico e a medicacdo, mas também sobre a prevencao dos sintomas e das crises, os comporta-
mentos a adotar quando detetam sinais de agravamento, a monitoriza¢do do controlo da asma e o
recurso a ajuda médica (GINA, 2011). Considera-se, assim, imprescindivel a implementacdo de
estratégias ou programas de educagdo com o objetivo de aumentar o conhecimento da doenga
(alteracdes fisiologicas associadas as dificuldades respiratorias, sintomas, fatores desencadeantes),
diminuir os receios face a medicagdo ¢ melhorar a comunicagao entre a crianga, os cuidadores ¢
os profissionais de satide, contribuindo para a melhoria da autogestdo da asma (Kotses & Creer,
2010). O tratamento médico da asma, especialmente com agentes anti-inflamatorios, assume um
papel primordial no controlo da doenga, implicando a adesdo regular, muitas vezes diaria, a esta
medicacdo preventiva. O controlo total da asma pode ser bastante dificil, nomeadamente devido
a dificuldade em evitar todos os fatores desencadeantes das crises e a exigéncia da adequagdo do
tratamento a variacdo dos sintomas (Chang, 2006; GINA, 2011).

Na asma pediatrica os programas de educagdo podem ser dirigidos a crianga, aos cuidadores
ou a ambos (Kotses & Creer, 2010). Até ao final da adolescéncia, os pais t€ém a principal
responsabilidade pelo tratamento e pela adesdo as recomendacdes do médico, embora desde cedo
as criangas devam ser um parceiro no tratamento (Barros, 2003; Orrel-Valente, Jarlsberg, Hill, &
Cabana, 2008). Na revisdo de intervengodes dirigidas a asma infantil, Bravata e colaboradores
(2009) verificaram que, tanto nas intervengdes de promoc¢ao da autogestio da asma, como nas de
educacdo sobre a doenca, aquelas que eram dirigidas aos pais ou cuidadores da crianca tinham
maior probabilidade de estar associadas a melhorias significativas nos resultados clinicos.

Os estudos que relatam intervengdes dirigidas aos pais de criangas com asma evidenciam que
as estratégias educativas de fornecimento de informacdo acerca da doenga, da medicagdo e do
controlo dos sintomas, produzem resultados positivos: (1) no conhecimento dos pais acerca da
doenga (Bonner et al., 2002; Butz et al., 2005; Chiang, Huang, Yeh, & Lu, 2004); (2) na
competéncia percebida pelos pais para uma gestao e controlo mais eficaz da asma (Bonner et al.,
2002; Chiang et al., 2004; McCarthy et al., 2002; Sockrider et al., 2006); (3) no nivel da adesao
ao tratamento (Bonner et al., 2002; Boychuk et al., 2006; Bravata et al., 2009; Guevara, Wolf,
Grum & Clark, 2003; Lemanek, Kamps, & Chung, 2001; Teach, Crain, Quint, Hylan, & Joseph,
2006); e (4) nos resultados de satide (Bonner et al., 2002; Bravata et al., 2009; Guevara et al.,
2003; Lemanek et al., 2001; Teach et al., 2006). No entanto, a revisao destes estudos mostrou uma
grande diversidade de metodologias usadas pelos investigadores (duragdo, participantes, formato,
contexto de aplicagdo), quer no tipo de estratégias de intervengdo, quer na multiplicidade de
medidas de resultados, ndo permitindo retirar conclusdes claras sobre os componentes mais
eficazes na melhoria da gestdo da asma pelos pais. Por outro lado, ndo foi possivel encontrar
estudos sobre intervengdes psicoeducativas dirigidas aos cuidadores de criangas com asma
realizados em Portugal.

A melhoria da gestdo da doenga constitui-se, assim, como uma area de desenvolvimento de
intervengdes psicologicas dirigidas principalmente aos pais. Neste contexto, foi construido um
programa psicoeducativo breve dirigido a pais de criangas com asma, com base na revisdao da
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literatura e na discussdo com especialistas, assente no fornecimento de informagao sobre a doenga
e na discussao de atitudes parentais sobre a sua gestao pela familia, contribuindo para uma gestao
mais eficaz da asma da crianga, concretizado numa intervengdo educativa em pequeno grupo.
Tendo em conta os custos associados a estas intervengoes e a dificuldade de adesdo dos pais a
programas psicoeducacionais (e.g., Bonner et al., 2002; Kuijer, De Ridder, Colland, Schreurs, &
Sprangers, 2007), decidiu-se desenvolver um programa breve (Osman & Calder, 2004) e que
pudesse ser avaliado pelos pais como util e eficaz.

O presente estudo teve, assim, como objetivo avaliar a versao preliminar deste novo programa
de intervencao psicoeducativa para pais de criangas com asma, considerando: (1) a sua aceitagdo
pela populagdo-alvo, com base nas taxas de adesdo e drop-out; (2) indicadores de eficécia,
averiguando a evolugdo no conhecimento dos pais acerca da asma, na gestdo familiar da doenca
e na qualidade de vida das criancas, desde o periodo anterior a interveng¢ao (linha de base) até ao
periodo pos-intervengdo (1 més apos a intervengdo) e ao follow-up (9 meses apos a intervengao);
e (3) as percegdes de utilidade e satisfagdo dos participantes.

Método

Participantes

A populagio alvo foram os pais de pelo menos uma crianga com asma, com idade entre os 7 e
os 13 anos de idade, acompanhados num servico hospitalar especializado de alergologia pediatrica.
Os critérios de inclusdo das criangas no estudo foram: ter um diagndstico clinico de asma
persistente ha pelo menos 6 meses, fazer medicagdo regularmente para a asma, ndo ser a primeira
consulta naquele servico e ter entre os 7 € os 13 anos de idade. Foram excluidas as criangas que
sofressem de outra doenga grave ou de atraso de desenvolvimento (confirmado com o clinico
responsavel). A amostra final foi constituida por 10 maes com idades entre os 32 ¢ os 54 anos
(M=41,80; DP=5,79), com escolaridade ao nivel do 9° grau (n=3), do 12° grau (n=3) e do ensino
superior (n=4). Todas eram casadas e nove estavam empregadas.

As criangas, equitativamente distribuidas por ambos os sexos, tinham idades entre os 7 ¢ os 13
anos (M=11,03; DP=2,08). No que se refere a faixa etaria incluida, procurou-se garantir alguma
homogeneidade, estabelecendo-se como limite minimo os 7 anos para garantir que as criangas
tivessem ja algum dominio sobre a leitura e compreendessem os itens dos questionarios. Néo
alargamos o limite superior de idade (13 anos) por considerar que na adolescéncia os pais deixam
progressivamente de ter um papel tdo central na gestdo da asma dos filhos, que se tornam mais
autonomos, o que poderia influenciar grandemente a sua resposta aos questionarios e a entrevista.
De acordo com o relato das maes, a idade dos primeiros sintomas da asma variava entre 1 e 12
anos (M=5,70; DP=3,88). Nove das criancas tinham prescri¢ao para fazer medicacdo preventiva
para a asma diariamente e uma apenas medicagao de alivio rapido em situagdo de exacerbagdo. O
tempo de seguimento no servigo de alergologia variava entre os 6 meses € 0s 9 anos, e 4 criangas
ja tinham sido hospitalizadas pelo menos uma vez devido a uma crise de asma. Os médicos
assistentes classificaram a asma de 3 destas criangas como controlada, de 5 como parcialmente
controlada e de 2 como nao controlada (GINA, 2011).

Procedimento

Este programa foi aplicado no ambito de um estudo mais alargado sobre conhecimentos, percegao
de sintomas e gravidade da doenca e qualidade de vida de criangas com asma (Silva & Barros, 2013,
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2014). Trata-se de uma investigacao aplicada, isto ¢, centrada na aplicabilidade de um programa
psicoeducativo breve sobre a gestdo da asma pediatrica pelos pais. Tem um carater longitudinal, com
arecolha de informag@o quantitativa e qualitativa numa fase inicial, antes do programa (T0), no final
do programa (1 més apds a ultima sesso) e no follow-up (9 meses depois).

Apds a obtengio das autorizagdes do Conselho de Etica dos dois hospitais da regido centro
onde o estudo decorreu, os pais foram contactados no momento da admissdo a uma consulta de
seguimento no servigo de alergologia pediatrica, tendo sido entregue um folheto de divulgacao
do programa e solicitada a sua colaboragdo. A participacdo foi voluntaria e, apos a assinatura do
consentimento informado, os participantes foram entrevistados acerca da gestao familiar da asma
e preencheram um conjunto de questionarios de autorresposta destinados a avaliar as caracteristicas
sociodemograficas, o conhecimento acerca da asma e a qualidade de vida da crianca, antes de
integrarem o programa de intervengdo (TO — linha de base).

De seguida, as maes das criangas foram divididas em 4 grupos (um composto por 2
participantes; e 3 compostos por 3 participantes), de acordo com a sua disponibilidade temporal
para frequentar o programa de intervengao. O programa de intervencao foi aplicado no servigo
hospitalar onde as criangas eram acompanhadas, em horario pos-laboral. As sessdes, bem como
toda a recolha de dados, foram realizadas pela investigadora, com formacdo em psicologia. Um
més apoOs a intervengdo (T1), as participantes preencheram novamente um conjunto de
questionarios de autorresposta, presencialmente, destinados a avaliar o conhecimento acerca da
asma, a qualidade de vida da crianca e a percecgdo de utilidade e satisfacdo com a intervencgao.

Nove meses apods a intervengdo (T2 — follow-up), as mées e as criancas foram novamente
entrevistadas acerca da gestao familiar da asma e preencheram os questionarios de autorresposta
de avaliagdo do conhecimento acerca da asma (as maes) e da qualidade de vida da crianga (criangas
e maes).

Instrumentos

Com vista a caracterizagdo da amostra, recolheu-se informacao sociodemografica junto das
maes e informagao sobre a medicagdo prescrita a cada crianga e sobre o grau de controlo da asma,
de acordo com as diretrizes internacionais (GINA, 2011), junto do médico especialista que
acompanhava cada crianca.

Questionario de Conhecimentos Sobre a Asma (QCSA) (Asthma Knowledge Questionnaire; Ho
et al., 2003, versao portuguesa de Lopes, Delgado, & Ferreira, 2008). Foi aplicado as maes para
avaliar o nivel de conhecimentos sobre a asma relevantes para a gestdo da doenca, incluindo
conhecimento sobre os sintomas, os fatores desencadeantes e a intervencdo. O questionario ¢é
composto por 25 afirmagdes sobre a doencga, com trés alternativas de resposta: verdadeiro, falso
ou ndo sei. A pontuagdo da escala total ¢ obtida através da adig¢do de todas as respostas corretas
(i.e., indicando conhecimentos adequados sobre a asma), variando entre 0 e 25, com os resultados
mais elevados a indicar um melhor conhecimento acerca da asma. Nos estudos de validagdo, o
QCSA revelou uma consisténcia interna adequada para um questionario de conhecimentos, com
um alfa de Cronbach de 0.69 no estudo original (Ho et al., 2003) e de 0.71 no estudo de validagao
para Portugal (Lopes et al., 2008).

DISABKIDS-37 — Modulo Genérico do Questionario de Qualidade de Vida para Criangas e
Adolescentes com Condigoes Cronicas de Saude (DISABKIDS Chronic Generic Module — DCGM-
37) para a crianga e para o seu cuidador familiar. Trata-se de um questionario destinado a criangas e
adolescentes, entre os 8 e os 18 anos de idade com condi¢des cronicas de satde, adaptado para Portugal
(Carona, Bullinger, & Canavarro, 2011; Carona et al., 2013). Tem uma versdo para a crianga e outra
equivalente para o cuidador, ambas compostas por 37 itens de resposta numa escala de Likert de 5
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pontos (de nunca a sempre) e cujo referencial temporal sdo as Gltimas 4 semanas. Os itens organizam-
-se em 6 facetas e 3 dominios: dominio fisico (limitagdo e tratamento); dominio psicoldgico
(independéncia e emoc¢ao) e dominio social (exclusdo social e inclusdo social). Sao calculados
resultados para cada faceta e um resultado global baseado em todas as respostas do questionario. O
DISABKIDS-37 revelou boa fidelidade no estudo de validagdo para a populag@o portuguesa, com
uma elevada consisténcia interna para os resultados globais de QDV nas duas versdes (¢=0.92 para
ambas) (Carona et al., 2011). Considerou-se que, devido a simplicidade dos itens e ao preenchimento
presencial do questionario, o limite inferior de passagem podia ser alargado para os 7 anos.

Entrevista FAMSS (Family Asthma Management System Scale; Klinnert & McQuaid, 1997, 2005,
versdo portuguesa de Silva & Barros, 2014). A FAMSS ¢ uma entrevista clinica semi-estruturada,
com a crianc¢a e o cuidador em simultaneo, que avalia a gestdo da asma dentro do contexto familiar
(Klinnert, McQuaid, & Gavin, 1997). Este instrumento permite identificar os pontos fortes e as
fragilidades da familia em varios dominios relevantes para a gestdo da asma, mais especificamente,
o conhecimento sobre a asma (e.g., O que entende que é a asma?), a avaliagcao dos sintomas (e.g.,
Como consegue perceber que o seu filho estd a ter dificuldades em respirar?), a resposta do cuidador
e da crianga aos sintomas e exacerbagoes (e.g., Diz-me o que é que acontece quando comegas a ter
sintomas de asma e estds com a tua familia, o que fazes?), o controlo ambiental (e.g., Existem vdrias
mudangas que pode fazer em casa para ajudar o seu filho a ter menos problemas com a pieira ou
tosse. Diga-me o que é que o médico lhe disse para mudar e o que é que tentou?), a adesao a
medicagdo (e.g., Até que ponto é facil para si manter o controlo sobre o hordrio da medicag¢do?), a
colaboracdio com o profissional de satde (e.g., Avalie o grau de conforto que sente para fazer
perguntas ao médico) e a integragao equilibrada da asma na vida familiar (e.g., Avalie em que grau
estd a conseguir equilibrar a gestdo da asma com as outras obrigacoes na sua vida) (McQuaid,
Walders, Kopel, Fritz, & Klinnert, 2005). Para cada dominio comeca-se por questionar a crianga e
depois complementa-se com as perguntas aos pais. Cada subescala da FAMSS ¢ cotada com o auxilio
do manual com critérios detalhados, numa escala de Likert de 1 a 9, que indica a qualidade da gestao
adaptativa da asma em cada area (maiores valores correspondem a uma melhor gestdo), sendo
também calculado um resultado global através da média das escalas. Os estudos de validagao da
FAMSS tém revelado boas qualidades psicométricas, nomeadamente uma boa consisténcia interna
(com o alfa de Cronbach a variar entre 0.91, 0.84 ¢ 0.87) (Celano, Klinnert, Holsey, & McQuaid, 2011;
Klinnert et al., 1997; McQuaid et al., 2005). Esta entrevista foi usada na avaliagdo inicial e no follow-
up, na medida em que cobre um periodo temporal de cerca de um ano, ndo fazendo sentido por isso
aplica-la no final da intervencdo. No follow-up incluiu-se uma pergunta final sobre as mudangas
sentidas pelos pais na vivéncia da gestdo da asma.

Avaliagdo Qualitativa do Programa: Na sessdo de avaliagdo no final do Programa (pos-interven-
¢do) foi aplicado as maes um questionario de avaliagdo subjetiva da utilidade e da satisfagdo com o
Programa com 12 itens, construido pelas autoras, com resposta numa escala de Likert de 5 pontos
(de totalmente em desacordo a totalmente de acordo). Os primeiros trés itens avaliavam o grau de
conhecimento percebido sobre os sintomas, os desencadeantes e a medicaco, 2 avaliavam a auto-
eficacia das maes no controlo da doenca, outros 2 analisavam a adesdo a medicacao e os tltimos cinco
a utilidade e interesse do Programa. O questionario terminava com 2 questdes abertas, uma sobre o
que tinham considerado mais 1til ou interessante no Programa e outra pedindo sugestoes de alteracdes.

Intervencdo

A construg@o do programa baseou-se principalmente no “Manual de boas praticas na asma” da
Dire¢do Geral de Saude (2007) e no “Manual educacional do doente: Asma bronquica” da
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Sociedade Portuguesa de Alergologia e Imunologia Clinica (2007). Esta informagdo foi
complementada com informagdo de outras fontes (e.g., Bacharier et al., 2008). O programa foi
revisto por um médico especializado em alergologia e imunologia pediatrica e por um especialista
em psicologia pediatrica.

O programa consistiu em 3 sessdes em pequeno grupo, de cerca de 50 minutos cada, com
periocidade quinzenal, incluindo o fornecimento de informacéo sobre a asma e a gestdo do
tratamento, apoiado por uma apresentacao audiovisual, e o debate e partilha de experiéncias entre
as maes. A apresentacdo audiovisual teve como principal objetivo assegurar que todos os
participantes recebiam a mesma informagdo e serviu também para ilustrar alguns contetdos,
tornando-os mais concretos e claros.

Cada sessdo comegou com a apresentacdo de 2 fichas as maes, uma de monitorizagdo da
gravidade dos sintomas da asma nas Gltimas duas semanas e da autoeficacia percebida pelas maes
no enfrentamento desses sintomas (Como avalia a forma como lidou com a asma do seu filho(a)
nas ultimas duas semanas?), e outra com exemplos de significa¢des sobre a doenga e o seu
enfrentamento (e.g., “So o médico pode controlar a asma, eu ndo sou médica, ndo sei; tenho de
fazer o que eles aqui mandarem!”). Estes exemplos de significagdes maternas tinham como
objetivo incentivar a reflexdo e discussido sobre essas significagdes e o seu papel de cuidadores,
através da identificag@o ou da rejeigdo desses exemplos.

Na primeira sessao definiu-se o que ¢ a asma, apresentaram-se as principais caracteristicas da
doenga e sintomas, os fatores desencadeantes de uma crise, medidas preventivas a tomar e sinais
de alerta de uma exacerbagdo. Reforgou-se o carater cronico e controlavel da asma, isto €, que a
asma esta presente mesmo quando os doentes estdo assintomaticos e que as crises podem ser
prevenidas (McAndrew et al., 2008). A segunda sessdo comegou com o esclarecimento sobre os
tipos de medicagao para a asma e os seus mecanismos de aco, a relevancia da adesdo a medicagdo
e a discussao de significa¢des desadequadas relativas a medicagdo, nomeadamente sobre os efeitos
secundarios e a necessidade de medicacao didria. A terceira sessao foi dedicada a gestdo da asma
pela familia, comecando pela necessidade de cumprimento do plano terap€utico, as medidas a
adotar perante uma exacerbagdo, e uma abordagem das atitudes educativas dos pais e da influéncia
da ansiedade manifestada pelos pais no comportamento da crianga.

Andlise estatistica

Utilizaram-se analises descritivas (frequéncia e percentagens, média, desvio-padrdo) para
proceder a caracterizagdo da aceitacdo do programa de intervengdo, da gestdo familiar da asma e
das percegoes de utilidade e satisfag@o dos participantes. Devido ao pequeno tamanho da amostra,
recorreu-se a testes nao-paramétricos. Assim, a eficacia do programa foi avaliada com recurso ao
teste ndo-paramétrico de Wilcoxon (gestdo familiar da asma) e da ANOVA de Friedman
(conhecimento acerca da asma e qualidade de vida da crianga), seguida de analises a posteriori de
Wilcoxon na presenga de diferengas estatisticamente significativas. Calculou-se também a
magnitude do efeito para as diferencas de médias. As analises foram efetuadas com recurso ao
SPSS Statistics (v. 19, IBM SPSS) para p=.05.

Resultados

Avalia¢do da aceitagdo do Programa

Um niimero elevado de pais contactados no momento da consulta ndo aceitaram participar no
estudo, invocando principalmente a falta de tempo ou incompatibilidades de agenda para integrar
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os grupos de intervencdo e a grande distancia do local de residéncia ao hospital para se deslocarem
quinzenalmente para as sessdes. Noutros casos, a ndo-aceitacao deveu-se ao ndo reconhecimento
da doenca da crianga como asma, apesar de todas as criancas terem sido referidas pelo médico
como tendo um diagnoéstico de asma. Dezassete mies demonstraram interesse e preencheram a
ficha de inscri¢do no programa, das quais 6 (35%) ndo participaram no programa por dificuldades
no agendamento das sessdes ou porque desistiram antes do inicio. Onze maes (65%) iniciaram o
Programa de intervengdo e 10 (59%) cumpriram as 3 sessdes psicoeducativas (em grupo) e os 3
momentos de avaliacao individual.

Avaliag¢do da eficacia do Programa

Efeitos no conhecimento sobre a doenga. Apds a participagdo no programa verificou-se um
aumento no conhecimento das maes sobre a asma, com o resultado mediano no QCSA a subir da
linha-base (Me=15) para o pos-intervengdo (Me=19.5) e o follow-up (Me=19.5). Este aumento
no conhecimento mostrou-se estatisticamente significativo (y’F®=14.649, p=.000). A comparagdo
das medianas do conhecimento entre a linha de base e o follow-up confirma que o aumento do
conhecimento se mantinha significativo 9 meses apos a intervengdo, podendo considerar-se
moderado (Z=-2.83, p=.005, =0.63).

Efeitos na Qualidade de Vida da crianga. A comparagio das médias globais do DISABKIDS-
37 na versdo dos pais nos trés momentos de avaliagdo (M 19=4,20; M 1,=4,20; M 1,=4,14) ndo
revelou diferengas no nivel de qualidade de vida das criangas (y’F®=0.667; p=.814). A andlise
das diferengas entre os resultados nas diferentes facetas e no total entre a avaliacdo inicial e o
follow-up também ndo revelou diferengas significativas, com a excegdo da faceta limitagdes onde
o resultado se aproximou da significancia estatistica (Z=-1.49; pyp=.086, 7=0.33), com a média
nesta faceta a subir do momento inicial (M=22.11; DP=3.18) para o follow-up (M=23.78;
DP=2.82), revelando um pequeno aumento da qualidade de vida neste dominio.

Relativamente a versdo crianga, também ndo foram encontradas diferengas no resultado total
nos trés momentos de avaliagdo (M rg=4,25; M11=4,25; M 12=4,25; x’F»=0.286; p=.930). A
comparacao dos resultados nas varias facetas também ndo revelou diferencas significativas na
qualidade de vida da crianga.

Mudangas na gestdo da asma pela familia. Observou-se um aumento significativo da pontuagao
média total e das pontuagdes médias em quase todas as escalas da entrevista no follow-up (Tabela
1), revelando uma melhoria do conhecimento sobre a doenga, sobre os sintomas, na resposta aos
sintomas e exacerbacgdes por parte da familia e da crianga e, ainda, da integracdo da gestdo da
asma na vida familiar. Excetua-se as escalas do controlo ambiental, da adesdo ao tratamento e da
relacdo com os profissionais.

A andlise qualitativa das respostas das maes na FAMSS, nos 2 momentos de avaliagdo, de
acordo com o manual de cotacdo da entrevista, traduz uma evolugdo: (1) no conhecimento sobre
o objetivo e o mecanismo de atuagdo dos medicamentos, no reconhecimento de que as
exacerbagdes estdo associadas a uma obstru¢do das vias aéreas (broncoconstri¢do) e do carater
cronico da asma; (2) no reconhecimento dos sintomas de exacerbagdo, em especial a tosse que
era pouco valorizada; (3) no controlo eficaz das exacerbagdes por parte das maes e das criangas;
(4) na adesdo a medicagdo, especialmente a administragdo atempada da medicagdo de alivio rapido
de acordo com as recomendagdes; e (5) na diminuicao das consequéncias psicoldgicas da doenga
na vida da familia.

429



Tabela 1

Comparagdo dos resultados nas escalas da FAMSS obtidas antes da intervencao [T0] e no follow-
up [F-up] (teste de Wilcoxon para amostras emparelhadas)

Desvio- Teste de Nivel Magnitude
Média -padrao Wilcoxon  de Signif.  do efeito

Escalas da FAMSS (M) (DP) Min. Max 2 ®) )
I. Conhecim. TO 5.70 1.57 3 7

Faup  6.80 132 5 3 -2.414 0.008 -0.54
II. Sintomas TO 5.10 1.10 3 7

Fup 6,00 0.94 4 7 -2.530 0.008 -0.57
III. a) Resposta da Familia TO 5.10 1.73 3 8

Fup 620 L03 5 g -2.428 0.008 -0.54
III. b) Resposta da Crianga TO 4.50 1.78 3 8

Faup  5.50 184 3 3 -2.428 0.008 -0.54
[V. Controlo Ambiental TO 3.20 2.39 1 7

Foup  3.70 550 1 7 -1.633 0.125NS -0.37
V. Adesao TO 5.40 1.43 3 8

Faup 6,10 1.66 4 9 -1.725 0.078 NS -0.39
VI. Relag@o com Profissional TO 6.00 1.25 4 8

Faup  6.00 1.05 5 3 0.000 0.625 NS 0
VII. Integracao Vida Familiar TO 4.90 1.45 3 7

Foup  6.20 123 4 3 -2.410 0.008 -0.54
Meédia global TO 4.99 1.25 3,13 7,00 2810 0.001 0.63

Fup 581 1.15 438 738

Os resultados no controlo ambiental mostram poucas mudangas ao nivel da exposi¢do aos
alergénios e irritantes desencadeadores de sintomas de asma. Relativamente a exposi¢do ao fumo
do tabaco o programa nao teve qualquer efeito, com quatro maes a referirem que se continuava a
fumar dentro de casa, embora evitando a presen¢a da crianga, € outras quatro a referirem que o
pai continuava a fumar, embora s6 fora de casa. Apenas uma mae relatou mudangas importantes
neste dominio da gestdo da doenga, embora noutras areas (maiores cuidados com as roupas de
cama da crianga e retirada das aves do domicilio familiar).

Relativamente a adesdo a medicagdo, embora se tenha verificado uma ligeira melhoria, em trés
casos continuou a haver muitos esquecimentos da medicagdo preventiva (dois relacionados com
as férias escolares e um devido a pouca supervisdo familiar quando a mae trabalha em horario
noturno).

Avaliagdo das percegoes de utilidade e satisfagcdo

A analise das resposta aos itens do questionario de avaliacdo do Programa mostrou que todas
as maes responderem positivamente (4. de acordo / 5. totalmente de acordo) aos sete itens de
avaliacdo dos objetivos do programa, sendo os valores mais elevados (5) obtidos na compreensao
do papel dos fatores desencadeantes de crises e no saber usar a medicago, € 0 mais baixo (4) no
item sobre saber o que fazer perante uma exacerbacdo. Relativamente ao nivel de satisfagdo geral,
avaliado pelos ultimos cinco itens, nove maes referiram estar totalmente de acordo que o programa
foi util, que as sessdes foram interessantes e que aprenderam coisas novas. Todas as maes
assinalaram acordo total nos itens referentes a sentirem-se mais capazes de ajudarem o(a) filho(a)
e a recomendarem o programa a outros pais de criangas com asma.
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A analise do contetido das respostas as duas perguntas abertas do questionario realgaram como
pontos fortes a possibilidade de esclarecer duvidas, aprender sobre as alteragdes pulmonares
durante uma exacerbacio da asma, sobre a atuag@o perante as crises ¢ sobre a medicagdo. A
intervencdo em pequeno grupo foi também valorizada pelas maes, pela oportunidade de discussao
e de partilha de experiéncias com outras maes de criangas com asma. Na questdo sobre possiveis
mudangas a introduzir no programa, nenhuma sugestao foi registada.

No final da entrevista de follow-up introduziu-se uma pergunta sobre o que tinha mudado na
vivéncia da asma depois do programa de interven¢do. As respostas de oito maes evidenciam a
aquisi¢ao de conhecimentos e a melhoria na compreensdo da asma:

“Entendi muito melhor a doenga” (A., mae de uma crianca com 13 anos).

“O conhecimento em relagdo a forma como se desencadeia uma crise de asma e o que provoca
[...], as mudangas ao nivel do organismo. [...] Ndo tinha consciéncia de que a asma pode
estar, inclusivamente, anos sem se manifestar e de um momento para o outro voltar exatamente
como estava inicialmente” (1., mae de uma crianga com 12 anos).

“Aprendi que ndo é assim uma coisa tdo... bem controlada, consegue-se fazer uma vida
normal” (A., mae de uma crianga com 9 anos).

As respostas de quatro maes atestam mudangas de comportamento, nomeadamente no controlo
dos sintomas e na adesdo a medicagao:

“Agora ele toma sempre o medicamento, nunca mais deixou de tomar o medicamento” (1., mae
de uma crianga com 12 anos).

“E que fazer a medicagdo resulta, é a conclusdo que eu tiro. Eu tinha um bocado aquela ideia
errada de que o facto de ser todos os dias que seria uma sobrecarga grande” (F., mae de uma
crianga com 12 anos).

Efeitos ao nivel psicologico foram também mencionados por trés maes, com melhorias na
autoconfianca e diminuicdo da ansiedade depois da intervengdo:

“Sinto-me um bocado mais a vontade e mais confiante em a poder ajudar, do que ha um ano.
[...] A gente comega a criar um certo a-vontade, menos nervosismo” (P., mae de uma crianca
com 8§ anos).

“Acho que me mantenho mais calma, a gente ficou com mais uma no¢do daquilo que era” (A.,
maée de uma crianga com 9 anos).

“Entendi muito melhor a doenga e todos os aspetos, como lidar, tanto com ele, como comigo
mesma, ajudou-me bastante” (A., mae de uma crianga com 13 anos).

Discussao

O presente estudo teve como objetivo avaliar a aceitacdo, a eficacia e as percegoes de utilidade
e satisfagcdo dos participantes de um novo programa de intervengdo psicoeducativa para pais de
criancas com asma entre os 7 e os 13 anos. Os resultados fornecem algum suporte para a aceitagcao
e eficacia deste programa de intervengdo, concretizado em trés sessoes de grupo de fornecimento
de informacao acerca da asma e da sua gestdo pela familia, bem como para percecdes de elevada
satisfacdo e utilidade do programa por parte dos participantes.
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No entanto, € necessario realgar a dificuldade em motivar os pais para participarem no
programa, pois o ndo reconhecimento da doenca da crianga como asma, a perce¢ao da asma como
uma doenga comum e pouco grave e a necessidade de se deslocar ao hospital para participar no
programa em dias em que ndo havia consulta, constituiram trés grandes obstaculos a participagao
dos pais, bem como os horarios de trabalho prolongados e o facto de residirem longe do hospital.
Esta dificuldade de adesdo dos pais a programas psicoeducacionais tem sido referenciada por
outros autores (e.g., Bonner et al., 2002; Kuijer et al., 2007). Uma maior sensibiliza¢do dos pais
para a importancia da educagdo sobre a asma, por parte dos profissionais de saude que
acompanham a crianga, podera ser fundamental para ultrapassar esta dificuldade na mobilizagao
inicial dos cuidadores para a participagdo em programas de interven¢@o educativa. Por outro lado,
os obstaculos logisticos (e.g., deslocagdes extra ao hospital, conciliacdo com os horarios de
trabalho) poderao ser minimizados se o programa de intervengao for incluido no plano de consultas
de seguimento. De realgar, porém, que a quase totalidade (91%) das maes que iniciaram o
Programa cumpriram-no na integra, assim como a avaliagdo de follow-up, evidenciando uma
muito boa taxa de adesdo.

Como previsto, o programa conduziu a um aumento do conhecimento sobre a asma que se
manteve no follow-up a 9 meses. No mesmo sentido, estudos anteriores também verificaram que
as melhorias no conhecimento sobre a asma nos pais se mantinham 6 a 12 meses depois (Butz et
al., 2005; Chiang et al., 2004).

Nao se encontraram diferencas no nivel de qualidade de vida das criangas relatado pelas maes
antes e depois da interveng@o, com exce¢do da faceta limitagdes onde se verificou uma ligeira
melhoria da qualidade de vida. Esta evolucdo positiva aconteceu na dimensao em que as maes
relataram inicialmente menor qualidade de vida da crianca, tendo o programa conduzido a uma
mudanga positiva no impacto percebido da asma nas limitagdes fisicas da crianca, o que podera
estar associado a um melhor controlo dos sintomas. Também nao foram encontradas diferengas
significativas no nivel de qualidade de vida relatado pela propria crianga entre a avaliagdo inicial
e o follow-up. Quase todas as criangas, exceto uma, avaliaram muito positivamente a sua qualidade
de vida antes do inicio da intervencdo, pelo que ndo se antecipavam grandes alteragdes nesta
dimensao, corroborando os resultados da investigacdo que tém confirmado que as criangas com
asma e os seus pais tendem a percecionar a qualidade de vida da crianca como boa (Silva, Barros,
& Simoes, 2015) e que as intervengdes na asma pediatrica habitualmente ndo mostram efeitos ao
nivel da qualidade de vida das criangas (Bravata et al., 2009; Butz et al., 2005).

Relativamente a gestao da asma pela familia, avaliada pela entrevista clinica FAMSS, constatou-
-se um aumento significativo na pontuagio total obtida pelas mées, entre a avaliagdo inicial e o
follow-up, com melhorias no conhecimento da doenca e dos sintomas, na resposta aos sintomas
e exacerbagdes por parte das maes e das criangas e no equilibrio e integracdo da asma na vida
familiar. Estudos anteriores de intervengdo com pais tém evidenciado um efeito positivo na eficacia
percebida pelos pais na gestdo e controlo da asma da crianga (Bonner et al., 2002; Chiang et al.,
2004; McCarthy et al., 2002; Sockrider et al., 2006). A partilha de experiéncias entre as maes ¢ a
discussao de significacdes durante as sessdes podera ter facilitado a aprendizagem e refor¢ado a
percecao de controlo das maes (Barros, 2003). Neste sentido indicam também os resultados obtidos
por McCarthy e colaboradores (2002) na comparacdo de uma intervenc¢do centrada no
fornecimento de informagao sobre a asma, com outra que associava um espago de discussao em
que os pais eram encorajados a discutir as suas preocupagdes e dificuldades, concluindo que ambas
conduziam a um aumento no conhecimento sobre a doenga, mas apenas a abordagem interativa
levava a uma melhoria na capacidade de tomar decisdes e de gerir a asma por parte dos pais.

A andlise das respostas na entrevista de follow-up revela melhorias importantes no
reconhecimento dos sintomas de exacerbagdo, fundamental para que sejam tomadas as medidas
adequadas de controlo dos sintomas. A investigacdo tem mostrado que a monitorizagdo e gestao
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dos sintomas da asma ¢ uma das grandes dificuldades reportadas pelos pais na gestdo da asma
(Boyle, Baker, & Kemp, 2004), sendo esta uma area fundamental na intervengdo com pais para
melhorar o controlo da doenca. Verificou-se também uma melhoria das medidas adotadas perante
o agravamento dos sintomas, quer pelas maes, quer pelas criangas, que parecem também ter
beneficiado com a intervencdo, embora ndo tenham participado nas sessdes informativas. A
natureza transacional das intera¢des pais-crianca pode ajudar a explicar como as mudangas no
comportamento dos pais conduziram a mudangas no comportamento da crianga (Barros, 2003;
Sameroff & Seifer, 1983).

Esta entrevista evidenciou, ainda, uma diminui¢do do impacto psicoldgico negativo da doenga,
com algumas maes a revelarem menor ansiedade e maior autoeficacia perante uma crise. Estes
resultados estdo de acordo com a investigacao sobre a evolucao do processo de doenca da crianga,
que tem revelado uma evolugo no sentido de maior normalidade e menor perturbagdo emocional
dos pais (Maltby, Kristjanson, & Coleman, 2003; Santos, 2010; Sawyer et al., 2005). Por outro
lado, os cuidados associados ao plano de tratamento estavam melhor integrados e de forma mais
equilibrada na vida das familias. Um resultado semelhante foi encontrado Maltby e colegas (2003)
que verificaram que os pais vao desenvolvendo estratégias para lidar com a doenca que ajudam a
manter uma vida familiar normal.

As melhorias nos comportamentos de adesao nao atingiram a significancia estatistica, embora
a magnitude do efeito indique uma diferenca moderada entre os resultados nos dois momentos,
revelando algum impacto, embora menor, do programa nesta dimensao da gestdo da asma. A
andlise qualitativa dos resultados mostra uma evolugao positiva na administragdo da medicagdo
de alivio rapido, com um maior nimero de casos a tomar a medicacdo perante os primeiros
sintomas de exacerbagdo de acordo com as recomendagdes médicas, associada a uma diminuigado
do receio dos efeitos secundarios destes medicamentos. A investigacdo tem confirmado que as
crencgas acerca da medicag@o sdo o principal preditor das taxas de adesdo (Horne & Weinman,
1999), pelo que esta modificagdo parece traduzir uma mudanga nas crengas dos pais sobre os
beneficios desta medicacao.

A evolucdo na escala de controlo ambiental foi muito reduzida. O programa teve pouco efeito
na adocao de comportamentos de evitamento dos fatores desencadeantes da asma, area em que as
familias evidenciaram uma pior gestdo da doenca. A analise qualitativa das respostas a entrevista
revela que, nomeadamente no caso do tabaco, as duas maes que fumavam, e os seis pais que eram
fumadores e nao participaram diretamente no programa, mantiveram este habito. Este resultado
traduz a dificuldade em produzir mudangas no comportamento dos pais relativo a exposicdo da
crianca ao fumo do tabaco. Uma intervencao especifica de motivacdo para a cessacgao tabagica
dos pais fumadores seria importante para reduzir a exposi¢ao das criangas ao fumo do tabaco
(Borrelli, McQuaid, Novak, & Hammond, 2010; Hovell et al., 2002).

As maes que participaram demonstraram elevada satisfacdo com o formato e os conteudos do
programa, tendo classificado muito favoravelmente a utilidade das sessdes na aquisi¢do de
conhecimentos e o interesse do global do programa. A possibilidade de esclarecer duvidas e a
partilha de experiéncias com outras mées foram também realgadas como vantagens. A realizagao
das sessdes com apenas 2 ou 3 maes contribuiu para uma maior adaptacdo das sessdes as
caracteristicas de cada caso e as preocupacdes de cada mae, o que parece ter contribuido para a
sua satisfagdo, embora em contrapartida tenha restringido o debate entre as maes. A investigagao
indica que as oportunidades de aprendizagem interativa produzem melhores resultados do que
outros tipos de intervencdes educativas sobre a asma (Coffman, Cabana, Halpin, & Yelin, 2008).
Os resultados relativos a satisfagdo podem, no entanto, ter sido comprometidos por questdes de
desejabilidade social, em especial se tivermos em conta a dimens2o dos grupos ¢ o facto de a
investigadora ter sido também a responsavel pela conducao das sessoes.
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Limitagoes

O presente estudo n3o se encontra isento de limitagdes que devem ser consideradas na
interpretacao dos resultados obtidos. Em primeiro lugar, a auséncia de um grupo de controlo. Esta
falta impede a atribui¢do das mudangas nos resultados antes e depois da interven¢dao unicamente
ao programa. Outros fatores, como possiveis alteragdes no plano de tratamento, uma maior
aceitacdo da doenca ou integracdo da asma na vida familiar com o passar do tempo, podem ter
contribuido para as altera¢cdes nas medidas de resultado. Em segundo lugar, o tamanho da amostra
limita o poder da analise estatistica dos dados e dificulta a generalizacdo dos resultados. Em
terceiro lugar, a ndo independéncia do avaliador e do dinamizador do programa de intervengao,
ou seja, o programa ter sido dinamizado pela pessoa que recolheu os dados de avaliacdo pode ter
conduzido a algum enviesamento dos resultados. Por tltimo, a baixa aceitagdo inicial do programa
e o facto de as maes que aceitaram entrar no programa poderem ser, de alguma forma, diferentes
das mdes que recusaram participar, pode ter introduzido também algum enviesamento nos
resultados.

Por outro lado, o uso de uma abordagem multimétodos, multidominios e multi-informadores e
o processo multifasico de desenvolvimento do novo programa de intervencao (e.g., revisao da
literatura, discussdo com especialistas na area, feedback dos participantes, privilegiando
metodologias qualitativas) constituem-se como forgas deste trabalho. A abordagem longitudinal
na medicao dos efeitos do programa, assim como os resultados qualitativos evidenciados na
FAMSS, reforcam a importancia dos resultados obtidos. A aplica¢do do programa num contexto
real de um servico de ambulatorio foi ao mesmo tempo um desafio a aplicabilidade de um
programa deste tipo, devido aos constrangimentos logisticos encontrados, e, paralelamente, uma
vantagem para a generalizacdo dos resultados, obtidos em dois servigos de alergologia pediatrica.

Conclusao

Os resultados deste estudo exploratdrio permitem-nos, pois, concluir pela aceitagdo e eficacia
deste novo programa de intervengao psicoeducativa com pais de criangas com asma, ultrapassando
a falta de programas deste tipo para cuidadores de criangas com asma em Portugal. As maes que
participaram no programa obtiveram resultados positivos e relevantes, nomeadamente melhoria
do conhecimento da doenga e da gestdo da doenga, revelando uma elevada satisfacdo com o
mesmo. Um maior conhecimento por parte dos cuidadores sobre a doenga podera, por outro lado,
facilitar a monitorizagdo dos sintomas da asma e a sua comunicagdo aos profissionais de saude
que acompanham a crianca, dominios fundamentais para atingir um bom controlo da doenga. O
formato em pequeno grupo parece ter sido uma mais-valia para os resultados obtidos.

O facto de algumas maes terem tido dificuldade em reconhecer a doenga do filho como asma
podera alertar para a necessidade de uma comunicagao mais clara do médico sobre o diagnodstico,
mas s30 necessarios mais estudos para esclarecer este aspeto. Este estudo evidenciou também a
necessidade de agdes diretas com o progenitor fumador para a modificagdo desse comportamento.

Investigagdo futura nesta area € necessaria para confirmar os resultados obtidos, por exemplo,
através de estudos randomizados controlados com amostras de maior dimensdo. Por outro lado,
sera importante organizar estudos que explorem os fatores que influenciam a aceitagdo dos
programas de intervencao psicoeducativa. Assim, estudos futuros poderao avaliar se a integragao
de estratégias promotoras da motivagao, ou a participacdo mais ativa da equipa clinica e a
estruturagdo desta acdo psicoeducativa como parte integrante da consulta de asma pediatrica,
permitem ultrapassar esta dificuldade de adesdo inicial ao programa.
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Based on the importance of asthma education on disease management by the family, and on the lack
of such programs in Portugal, we built a brief psychoeducational intervention directed to parents of
children with asthma between 7 and 13 years old, to promote the acquisition of more adaptive asthma
management attitudes. This study aimed to evaluate its acceptability, efficacy and satisfaction with by
parents. Ten mothers completed the intervention, by participating in 3 intervention group sessions and
in the 3 assessments (at baseline, at the end of the intervention and at follow-up). In addition to socio-
demographic and clinical data collection, it were applied two questionnaires, one assessing knowledge
about asthma and other children’s quality of life (DISABKIDS-37, versions to parent and child). It
was also used an interview about asthma management by the family (FAMSS) at baseline and at follow-
up. From the results obtained, we highlight the moderate increase in mothers’ knowledge and in disease
management practices. This study emphasizes the usefulness of psychoeducational interventions for
parents of children with asthma.
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