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RESUMO

Introducao: Atualmente, a asma ainda é uma doenca pouco compreendida e que causa grande
impacto na vida de pacientes e familiares. Em criancas asmaticas, o0s pais e cuidadores sdo
responsaveis pelo manejo da doenca e é fundamental que possuam niveis adequados de
alfabetismo em saude e conhecimento em asma. Nosso grupo acredita que o conhecimento em
asma e alfabetismo em saude de cuidadores de criangas com o diagnostico da doenca ainda
sdo baixos na regido sul do Brasil e, este estudo, corrobora para uma melhor compreensao
deste panorama. Objetivo: Avaliar o nivel de conhecimento em asma e alfabetismo em satde
de cuidadores de criangas e adolescentes com diagndstico da doenca, juntamente com o
controle da asma, qualidade de vida e adesdo ao tratamento. Métodos: Trata-se de um estudo
transversal, realizado em dois centros de referéncia em pneumologia pediatrica no sul do
Brasil, entre novembro de 2015 e abril de 2018. Participaram pais e cuidadores de criancgas e
adolescentes com diagnostico médico de asma. Foram incluidos os aqueles com idade minima
de 18 anos, que convivessem regularmente com o paciente, ou Seja, morar com a
crianga/adolescente ou cuidar por periodos superiores a 3 dias (72 horas) semanais, bem como,
aqueles que mantinham contato direto entre crianca, doenca e tratamento, definido como:
conhecer o tratamento médico prescrito, aplicar a medicacao e ter recebido orientacdes basicas
sobre a doenca. As criancas e adolescentes deveriam ter entre 1 e 17 anos e estar em
acompanhamento ambulatorial. Foram excluidos os cuidadores que possuiam problemas
cognitivos, bem como, aqueles pacientes com limitagdes cognitivas, motoras ou com outras
doencas cronicas (exceto rinite e dermatite atdpica). Os principais questionarios aplicados nos
cuidadores foram: a) sociodemografico e de classificacdo econdémica (CCEB); b) Short
Assessment of Health Literacy for Portuguese-Speaking Adults (SAHLPA-18), para avaliar o
alfabetismo em salde; ¢) Questionario de Conhecimento em Asma Pediatrica (Q-CAP); d)
Pediatric Asthma Parent Quality of Life Questionnaire (PACQLQ); e e) Global Initiative for
Asthma (GINA), para avaliar o controle da asma. Nos pacientes, foram aplicados o0s
questionarios Morisky Medication Adherence Scales (MMAS-8) e o Pediatric Asthma Quality
of Life Questionnair (PAQLQ). Para fins estatisticos, foi utilizado teste t de Student, o teste de
qui-quadrado de Person e o teste de Regressdo Logistica Binaria. A significancia foi de 5%
(p<0,05). Resultados: Foram incluidos no estudo o total de 125 pais/cuidadores, com idade

média de 35,7+9,2 anos, 65 (52%) com ensino médio completo, 100 (80%) pertencentes a




classe econdmica C, sendo que as mdes eram maioria durante as consultas (n=101; 80,8%).
Em relagdo aos pacientes, foram incluidos 125 criangas e adolescentes, 64 (51,2%) do sexo
masculino e idade média de 6,68+3,98, destes, 91 (72,8%) ndo estavam com a doenca
totalmente controlada. Em relacdo a adesédo ao tratamento, foi analisada uma sub amostra com
59 (47,2%) pacientes que responderam o questionario MMAS-8, sendo que, destes nenhum
(n=0; 0%) apresentou alta adesdo ao tratamento. Ainda, quase a totalidade (n=54; 91%)
possuia baixa adesdo. Apenas 51 (40,8%) dos pais e cuidadores possuiam niveis adequados de
alfabetismo em salde (SAHLPA-18). Além disso, 117 (94,4%) pais apresentaram
inadequados niveis de conhecimento especifico em asma (Q-CAP). A qualidade de vida
também foi afetada pelo baixo controle da asma, principalmente nas areas de limitacdo das
atividades e funcdo emocional. Conclusédo: No entanto, pode-se observar que a populacao
analisada apresentou niveis de alfabetismo em salde e conhecimento em asma insatisfatorios.
Ainda, os niveis de controle da doenca e adesdo ao tratamento foram baixos podendo estar
associados aos niveis de qualidade de vida. Espera-se que o0s niveis de educacdo em salde dos

cuidadores de criancas com asma sejam adequados para que a gestdo da doenca seja eficaz.

Palavras-chaves: Asma; Conhecimento; Alfabetismo; Pais; Qualidade de Vida.




ABSTRACT

Introduction: Currently, asthma is still a poorly understood disease that causes great impact
on the lives of patients and relatives. In asthmatic children, parents and caregivers are
responsible for the management of the disease and it is essential that they have adequate levels
of health literacy and knowledge in asthma. Our group believes that knowledge of asthma and
health literacy of caregivers of children with the diagnosis of the disease is still low in the
southern region of Brazil, and this study corroborates a better understanding of this panorama.
Objective: To evaluate the level of knowledge in asthma and health literacy of caregivers of
children and adolescents diagnosed with the disease, together with asthma control, quality of
life and adherence to treatment. Methods: This is a cross-sectional, descriptive and analytical
study conducted in two referral centers in pediatric pulmonology in southern Brazil, between
November 2015 and April 2018, where parents and caregivers of children and adolescents with
medical diagnosis of asthma. We included parents and caregivers with a minimum age of 18
years, who were regularly with the patient, that is, living with the child/adolescent or caring
for periods exceeding 3 days (72 hours) per week, as well as those who kept me direct contact
between Child, disease and treatment, defined as: Knowing the prescribed medical treatment,
applying the medication and having received basic guidance on the disease. Children and
adolescents should be between 1 and 17 years old and be in outpatient follow-up. Caregivers
who had cognitive problems were excluded, as well as those patients with cognitive, motor or
other chronic diseases (except rhinitis and atopic dermatitis). The main questionnaires applied
to caregivers were: a) socio-demographic and economic classification (CCEB); b) Short
Assessment of Health Literacy for Portuguese-Speaking Adults (SAHLPA-18), to evaluate the
health literacy; c¢) Questionario de Conhecimento em Asma Pediatrica (Q-CAP); d) Pediatric
Asthma Parent Quality of Life Questionnaire (PACQLQ); and e) Global Initiative for Asthma
(GINA), to assess asthma control. In the patients, the questionnaires were applied Morisky
Medication Adherence Scales (MMAS-8) and the Pediatric Asthma Quality of Life
Questionnair (PAQLQ). For statistical purposes, Student t test, Person Chi-square test and
Binary Logistic Regression test were used. The significance was 5% (p < 0.05). Results: A
total of 125 parents/caregivers were included in the study, with a mean age of 35.7 £ 9.2 years,
65 (52%) With full high school, 100 (80%) belonging to economic class C, and mothers were
majority during consultations (n = 101; 80.8%). In relation to the patients, 125 children and




adolescents were included, 64 (51.2%) males and mean age of 6,68 * 3,98, of these, 91 (72.8%)
were not with the disease fully controlled. Regarding adherence to treatment, a sub-sample
was analyzed with 59 (47.2%) patients who answered the MMAS-8 questionnaire, and none
of them (n = 0; 0%) showed high adherence to treatment. Still, almost all (n = 54; 91, 5%) had
low adherence. Only 51 (40.8%) of parents and caregivers had adequate levels of health
literacy (SAHLPA-18). In addition, 117 (94.4%) parents presented inadequate levels of
specific knowledge in asthma (Q-CAP). Quality of life was also affected by low asthma
control, especially in the areas of activity limitation and emotional function. Conclusion:
However, it can be observed that the population analyzed presented levels of in health literacy
and knowledge in unsatisfactory asthma. Also, the levels of disease control and adherence to
treatment were low and may be associated with quality of life levels. It is hoped that the health
education levels of caregivers of children with asthma are adequate for the management of the

disease to be effective.

Keywords: Asthma. Knowledge. Literacy. Parents. Quality of life.
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1. INTRODUCAO

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) sdo responsaveis por cerca de 70% de
todas as mortes no mundo, estimando-se 38 milhdes de 6bitos anuais.! No Brasil, as doencas
cardiovasculares, doencas respiratdrias cronicas, diabetes mellitus e neoplasias foram
responsaveis, em 2015, por 51,6% do total de mortes na populagdo de 30 a 69 anos e

representam uma constante preocupacgao para 0s 6rgdos governamentais.?

A asma, DCNT das vias aéreas, acomete aproximadamente 250 milhdes de pessoas
no mundo e a prevaléncia é alta em diversos paises, com impacto relevante na satide pablica.*
Paises da América Latina apresentam alta variagio nas taxas (de 4% a 30%),* ocasionado
principalmente pela dificuldade no acesso aos servigos publicos de satde. A prevaléncia da
asma infantil pode variar bastante em diferentes regides de um mesmo pais.* As causas sio
multiplas e ndo existe um fator Unico responsavel por este fenbmeno. Em estudo recente,

demonstramos que a doenca afeta cerca de 20% das criangas em idade escolar no sul do Brasil.®

As principais diretrizes mundiais indicam que o principal objetivo do tratamento é o
controle da doenga, afim de evitar constantes episddios de sibilancia e restri¢des nas atividades
diarias.® " Adequados niveis de alfabetismo em satde e conhecimento em asma s&o descritos
como pilares fundamentais para 0 sucesso na gestdo da asma, possibilitando que haja uma
maior capacidade de compreensdo das orientagdes médicas e dos receituarios.81° Em criancas
asmaticas, 0s pais sao o0s responsaveis pela conducéo do tratamento, sendo o principal elo entre
médico e paciente.® ! Entretanto, muitos ainda desconhecem as caracteristicas basicas da
doenca e acreditam em mitos populares, principalmente aqueles relacionados aos efeitos
colaterais dos medicamentos, 0 que corrobora para a baixa adesdo ao tratamento e o
descontrole da doenca.® Além disso, as repetidas exarcebacdes e visitas as unidades de
emergéncia, resultam em diminuicdo nos niveis de qualidade de vida, tanto da crianga quanto

dos familiares.?

Compreender as dificuldades e medos dos pacientes e cuidadores em relacdo a asma é
fundamental para que profissionais de salde possam desenvolver um plano de tratamento
individualizado, adequado as necessidades clinicas, mas que também seja de facil

entendimento e manejo.’

Sendo assim, este estudo foi desenvolvido e realizado com o objetivo principal de avaliar o

nivel de conhecimento em asma e alfabetismo em salde de cuidadores de criancas e
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adolescentes com diagndstico da doenca, juntamente com o controle da asma, qualidade de

vida e adesdo ao tratamento.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Caracteristicas clinicas e prevaléncia da asma

Considerando suas caracteristicas clinicas, fisiologicas e patoldgicas, a definicdo de
asma é a de uma doenca inflamatdria cronica das vias aéreas. Sua manifestacdo se caracteriza
clinicamente por meio de episodios recorrentes de dispneia, sibilancia, broncoconstricdo e
tosse.’> 1 Além disso, associam-se aos episodios de exacerbacdo da asma a
hiperresponsividade das vias aéreas e também uma limitacdo variavel do fluxo aéreo, que

podem ser revertidas por meio de tratamento especifico ou mesmo de modo espontaneo.®

Compreende-se que a asma é uma doenca que se origina pela interacdo de fatores
genéticos complexos combinados com aspectos ambientais multifatoriais (exposicdo
ambiental a alérgenos, poluicdo, tabagismo, elementos quimicos irritantes, infeccdes e
caracteristicas da dieta).”> ® Embora os diferentes tipos de asma resultantes dessas
combinagbes possam apresentar uma gama de expressdes clinicas, a doenca sempre apresenta
uma elevada morbidade e estima-se que, em todo o mundo, cerca de 250 milhGes de pessoas

sofram com seus sintomas.’

Com base no aumento da prevaléncia mundial nas Gltimas quatro décadas, cerca de 100
milhGes de novos casos poderdo surgir até 2025.17 Ndo ha uma explicagdo clara para este
elevado aumento em um periodo relativamente curto. Uma das hipoteses correntes é que as
taxas de prevaléncia ainda devam crescer de forma significativa nas proximas décadas,
principalmente nos paises em desenvolvimento, impulsionada pelo surgimento de novos
fenotipos ligados a alergia, que é o marcador mais grave da doenca.'® No Brasil a asma é tdo
impactante quanto em outros paises subdesenvolvidos e atinge mais de 6,4 milhGes de pessoas
acima de 18 anos de idade, gerando altos custos para o Ministério da Saude. S6 em 2013,
foram registrados 2.047 Gbitos por asma, além de gastos superiores a 21 milhdes de USD em

mais de 120.000 hospitalizagdes por asma.® 2

Um dos fatores complicadores para o entendimento da asma € a sua complexidade, pois
apresenta distintas taxas de prevaléncia em diferentes regides do mundo. A asma infantil na

Ameérica Latina, por exemplo, varia muito (de 2% a 33%), mas esta acima de 10% em
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praticamente todos os paises.® %2122 No Peru, 0 estudo PURA (The Peru Urban versus Rural
Asthma) demonstrou que, na cidade de Lima, Peru, cerca de 12% das criangas entre 13-15 anos
possuem diagndstico de asma.?® Ja na cidade do México, os indices sio menores (6,8%),

embora a cidade apresente um dos mais elevados niveis de contaminago do ar no mundo.?*

No Brasil, a asma é a doenca cronica mais comum na infancia e acomete cerca de 20%
das criancas escolares, sendo a segunda maior causa de hospitalizagdo pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) nos ultimos anos, com cerca de 7 6bitos de criangas por dia. Até 0 momento, o
tratamento tem sido muito focado na esfera assistencial (consultas médicas e prescri¢do de

medicamentos), sem um olhar mais atento para a educagio em sadde.? 4 20. 25 26

2.2 Diagndstico, gravidade, controle da doenca e medicamentos

O diagnostico de asma e baseado em achados clinicos, com historia de episodios
agudos e recorrentes, as vezes com sintomas “Inter crises”, bem como nos antecedentes de
historicos pessoais e familiares, na evolucio da doenca e na resposta ao tratamento.?” A
investigacdo do paciente com asma deve ser dirigida para confirmar o diagnéstico, identificar
os fatores desencadeantes das crises, reconhecer a gravidade do quadro clinico, avaliar
criticamente os tratamentos anteriores e planejar uma estratégia terapéutica imediata e a longo
prazo.?® Embora a forma classica de diagnostico da asma ndo seja dificil, € necessario que a
confirmacdo decorra de um método objetivo, incluindo testes diagnosticos como a
espirometria (antes e depois do uso de broncodilatador), testes de broncoprovocacgéo e medidas
seriadas de Pico de Fluxo Expiratorio (PFE).

Em pacientes com até cinco anos de idade a aplicacdo de testes objetivos é dificil, sendo
assim, o diagndstico deve ser baseado principalmente em aspectos clinicos. As manifestacfes
mais sugestivas sdo: episodios frequentes de sibilancia, tosse ou sibilos a noite ou cedo pela
manhé e presenca de atopia.?® A Global Initiative for Asthma (GINA) sugere um diagndstico
diferencial, associando os sintomas clinicos a outras doengas e sindromes (cardiopatias,
tuberculose, sindrome aspirativa, entre outras).” A Associacdo Brasileira de Alergia e
Imunologia (ASBAI) e Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) publicou, em 2018, as novas
Diretrizes para sibilancia e asma no pré-escolar, as quais reforcam as orientaces do GINA

para aplicacio do diagndstico diferencial associado a avaliagéo clinica tradicional.*°
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As diretrizes atuais indicam que o controle da asma é o principal objetivo no manejo
da doenca, sendo este, relacionado a terapéutica, controle dos sintomas presentes com o
exercicio, despertares noturnos, uso de medicacdo de alivio e a capacidade de executar as
atividades diarias, a fim de reduzir as ocorréncias de desfechos desfavoraveis, como perda de
funcéo pulmonar ao longo do tempo.% 7 A falta de controle da asma, além de afetar a qualidade
de vida dos pacientes, aumenta os custos diretos com a doenga, que sdo decorrentes de um
maior numero de consultas de emergéncia e de hospitalizacbes, assim como 0s custos

indiretos, como absenteismo escolar ou no trabalho.'? 1°

De acordo com o GINA,” a asma deve ser classificada em bem controlada, parcialmente
controlada e ndo controlada, baseando-se na avaliagdo de sintomas e atividade fisica. Desta
forma, o paciente com asma controlada deve estar livre de sintomas diurnos, despertares
noturnos, necessidade de medicacdo de resgate e limitagdo de atividades diarias.” Para esta
analise, um questionario contendo quatro perguntas, com alternativas de respostas “sim” ou
“nao”, ¢ aplicado aos cuidadores dos pacientes, abordando algumas ocorréncia nas ultimas
quatro semanas: 1) sintomas diurnos mais de uma vez na semana; 2) alguma limitacdo devido
a asma; 3) utilizacdo da medicacdo de resgata mais de uma vez na semana; e 4) despertares
noturnos ou tosse devido a asma. A classificacdo do controle € dada pelo nimero de
ocorréncias dos desfechos: Bem controlada = nenhum desfecho; Parcialmente controlada = até

2 desfechos; e Ndo controlada = 3 ou mais desfechos.

A gravidade da asma se difere do conceito de controle da doenga. Embora os dois
estejam relacionados ao uso do medicamento, um se refere a intensidade de manifestacdes
suprimidas pelo tratamento (controle) e o outro a quantidade de medicamento utilizados para
atingir o controle. Desta forma, a gravidade da asma reflete uma caracteristica intrinseca da
doenca, enquanto o controle é variavel em dias ou semanas, sendo influenciado pela adesao

ao tratamento ou pela exposicéo a fatores desencadeantes.’ 3

Apds a exclusdo de fatores que podem causar o descontrole da asma, tais como
comorbidades néo tratadas, uso incorreto do dispositivo inalatorio e ndo adesdo ao tratamento,
a doenca podera ser classificada quanto a sua gravidade. Asma leve é aquela que, para ser bem
controlada, necessita de baixa intensidade de tratamento (etapa 2); asma moderada é aquela
gue necessita de intensidade intermediaria (etapa 3); e asma grave, de alta intensidade de

tratamento (etapas 4 e 5).” %
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A baixa adesdo ao tratamento é um problema importante em pacientes pediatricos com
asma. Muitos vivem com sintomas frequentes e limitacbes de suas atividades diarias®
Intervencdes eficazes afim de melhorar o entendimento sobre a doenca, através da formacéo
de pequenos grupos, tém sido dificeis de implementar na pratica, por essa razdo, 0s médicos
devem criar oportunidades de ensino na ocasido em que 0S pacientes visitam seus
consultorios.® Aproveitar esses momentos ¢ fundamental para a construgdo de uma boa
relacdo médico-paciente, bem como desenvolver as competéncia da crianca no seu proprio
cuidado e fortalecer o senso de eficacia no uso da medicagdo.®® Ja para os familiares, o foco
deve ser no entendimento de que a asma é uma doencga tratavel e que pode ser controlada,
desde que as recomendagdes sejam seguidas.’® Com base nessa perspectiva, o que se pretende
com o aprimoramento do manejo da asma € minimizar a0 maximo os possiveis efeitos

colaterais que, por ventura, decorram do tratamento.® 34

Entretanto, mesmo havendo a disponibilidade de medicacdes bastante efetivas para o
controle dos sintomas e para o tratamento do seu processo inflamatério, a asma continua sendo
uma doenca pouco controlada. Dentre as hipoteses, o inadequado entendimento da doenca,
associado a crenca em mitos, parece ser o aspecto central.> * Além disso, para que haja um
efetivo controle a nivel populacional, esfor¢os coordenados de educacdo em salde sao

essenciais, incluindo o paciente, familiares e profissionais de sadde.®

2.3 Asma e qualidade de vida

Na area clinica, é cada vez mais importante a avaliacdo da qualidade de vida (QV) de
pacientes acometidos por doencas cronicas, como a asma.*® Muitos tém a doenga ndo
controlada e diversas limitacdes nas atividades diarias, além de comorbidades associadas. O
relato individualizado é fundamental para conhecer melhor os pacientes pediatricos e
compreender que o entendimento de que “viver bem” ou “viver com qualidade de vida” pode
estar muito abaixo dos niveis recomendados pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS).
Nesta populacgéo, tanto o pai quanto a mae devem dividir responsabilidades e tarefas na gestédo
da doenca, sendo, ambos, o elo de ligagdo entre médico e paciente.3” Porém, é visto que as
mdes sdo mais presentes nos ambulatorios e servigos de salude e, por isso, também devem ser
avaliadas. Segundo Mendes et al.,*® elas sdo as principais cuidadoras dessas criancas e as

obrigacdes diarias podem ser prejudiciais & sua satde. Friedman et al.*® também relataram que
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as maes estavam mais envolvidas com as tarefas diarias do tratamento da asma e tinham maior
conhecimento sobre os sintomas e o0 plano de acdo frente as exacerbacdes. Os pais, por sua
vez, entendiam claramente sua importancia no manejo da doenca, mas eram menos ativos no
dia a dia.*® Outros estudos corroboram com estes achados ao relatar uma quantidade superior
de mées durante as visitas médicas. Também, que as mées tinham maior preocupagdo com 0s
sintomas da asma, embora 0s superestimassem constantemente. Em contrapartida, os pais
subestimavam, percebendo menos as alteracdes clinicas e a necessidade de aplicacdo dos

medicamentos.!? 39 40

E comum as mées superestimarem os sintomas da doenca do filho e acreditarem que
eles estdo sempre piores do que a realidade. Com isso, 0s cuidados sdo redobrados, o que gera
um grande desgaste fisico e emocional por parte do cuidador. A doenca parece afetar a QV
dos pais em todas os paises do mundo. Na Jordania, 326 pais afiraram que a asma do seu filho
interfere na sua qualidade de vida, principalmente nas limitagdes de atividades e funcéo
emocional.*! Nos Estados Unidos da América (EUA), a asma também afeta a QV de pais e
cuidadores e esta diretamente relacionada a gravidade da doenca e ao controle dos sintomas,

em especial aos noturnos.*?

Em uma meta-anélise recente, foi demonstrado que o impacto da asma é alto nos
pacientes e familiares envolvidos, bem como reforca a importancia da adesdo ao tratamento e
o controle da doenca.*? Grande parte dos pacientes com asma e seus familiares possuem QV
reduzida devido as constantes exarcebacOes e repetidas visitas aos servigos de emergéncias.
Kouzegaran et al.*® analisaram 100 criancas e encontraram resultados semelhantes,
principalmente na funcdo emocional. Além disso, verificaram que as crian¢as com asma
possuem QV menor do que criangas saudaveis. De forma geral, 0s pacientes sintomaticos sdo
mais propensos a desequilibrios emocionais, principalmente depresséo e ansiedade, sendo que
0s jovens com asma mal controlado ou mais graves podem ser considerados mais vulneraveis

a problemas de satde mental.*

2.4 Alfabetismo e educacao em saude

Em 1958, a United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization

(UNESCO) definiu o alfabetismo como a capacidade que uma pessoa tem de ler ou escrever
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um texto simples relacionado ao seu cotidiano.* No final da década de 70 a mesma entidade
adotou o conceito de alfabetismo funcional, que esta relacionado a capacidade de uma pessoa
utilizar a leitura e escrita nas suas tarefas diarias e continuar aprendendo e se desenvolvendo
ao longo de sua vida.*® Atualmente, o conceito de alfabetismo envolve a questio funcional,
bem como inclui nogBes de alfabetismo em diferentes areas de conhecimento como
computacéo, ecologia, satde, entre outras.*’ O conceito ¢ influenciado pelo contexto em que
o0 individuo se insere, sendo assim, muitos paises adotam definicdes e classificacbes de

maneira singular, segundo suas caracteristicas.

No Brasil, o Instituto Paulo Montenegro (IPM), em parceria com a Organizagdo nédo
governamental (ONG) Acdo Educativa e o Instituto Brasileiro de Opinido Publica e Estatistica
(IBOPE), realizam o levantamento dos niveis de alfabetismo funcional da populacdo e
apresentam os resultados através do Indicador de Alfabetismo Funcional (INAF).*® Além
destes, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) realiza a Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios, o qual tem um maodulo especifico sobre a educacdo da populacéo
brasileira (PNAD CONTINUA - Educacio).*’ Os resultados apresentados por estes relatorios
mostram que a educacdo no pais é deficitaria, o que pode influenciar diretamente no tratamento
e controle da asma. Cerca de 11,5 milhdes de brasileiros com 15 anos ou mais séo totalmente
analfabetos, ou seja, ndo sabem ler nem escrever um simples bilhete.*® Além disso, 3 a cada
10 individuos sdo classificados como “Analfabeto Funcional”. Estamos falando, entdo, que
29% da populacdo tém potencial dificuldade em entender receitas médicas, textos ou
impressos educativos e de fazer calculos rudimentares.*® Entretanto, estes dados devem ser
extrapolados além dos &mbitos das Ciéncias Sociais e da Educagdo. Promover a
transdisciplinaridade € fundamental para compreender o individuo como um todo. A
integracdo da area da Saude com as demais traz inimeros beneficios, como a criagdo de
politicas publicas de saude voltadas as caracteristicas sociais, educacionais e sanitarias de

determinada regiéo.

Compreender os niveis de educacdo em saude auxilia as equipes médicas a adequar o
tratamento conforme a necessidade e a capacidade de compreensao de cada paciente. Para isso,
instrumentos bem estruturados e validados sdo imprescindiveis para que os resultados
apresentados sejam fidedignos aquilo que se propde analisar.®® O Questionario de
Conhecimento em Asma Pediatrica (Q-CAP), desenvolvido pelo grupo para este estudo, e 0
Short Assessment of Health Literacy for Portuguese — Espeaking Adults (SAHLPA-18)°!
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atendem estes critérios. O Q-CAP, explora aspectos sobre conhecimento especifico em asma.
J4 0 SAHLPA-18 avalia o nivel de alfabetismo em salde através das habilidades de prondncia
e compreensdo de termos médicos comuns. De forma clara e objetiva, estes instrumentos

informam ao profissional de saude os niveis de entendimento acerca das doengas.

Em Pediatria, os pais das criangas asmaticas sao responsaveis pela gestéo do tratamento
e podem apresentar entendimento inadequado dos cuidados preventivos da doenca, razao pela
qual é importante investigar o seu nivel de informagcdes e, caso necessario, aprofunda-0.>° A
desinformacdo e a crenca em mitos populares sdo consideradas as principais causa
responsaveis pelo aumento da demanda de internacBes hospitalares e atendimentos em
unidades de emergéncia.> Também, pode-se incluir como agravante, a falta de programas
educacionais e a capacitacao insuficiente ou inadequada dos profissionais de salde para o
tratamento de doencas respiratdrias. Para que este quadro se reverta, é necessario que 0S
agentes de salde, juntamente com o0s pais e as proprias criangas, conhecam melhor a asma e a
sua caracteristica crénica. Devem, entdo, ser enfatizadas as diferengas entre tratamento
sintomatico e tratamento de manutencdo regular e a importancia do uso do medicamento
continuo. O paciente necessita, ainda, ter um plano de acéo escrito bem detalhado para casos

de exacerbagdes.> 16 19. 39, 52-54

Os profissionais de saude que atendem esses pacientes possuem fundamental
importancia no processo de ensino, esclarecimentos de dividas e consequente controle da
doenga. Saber repassar as informacgdes de forma clara e explicativa deve ser o foco no
momento da consulta. Com isso, as chances de adesdo ao tratamento e sucesso na autogestdo

sdo multiplicadas, refletindo na melhoria da qualidade de vida do paciente e dos familiares.>
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo principal

Avaliar os niveis de alfabetismo em salude e conhecimento em asma de cuidadores de
criancas e adolescentes com diagnostico da doenca, em dois centros de referéncia na regido do

sul do Brasil.

3.2 Objetivo secundario

e Verificar o nivel de classificagdo econdémica dos cuidadores;

e ldentificar o nivel de controle da doenca nos pacientes;

e Mensurar o nivel de entendimento do receituario médico para o tratamento da
doenca pelos cuidadores;

e Medir o nivel de adesédo ao tratamento das criancas e adolescentes;

e Analisar a qualidade de vida das criancgas e seus cuidadores.
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4 HIPOTESE

A nossa hipotese € de que na regido sul do Brasil os pais e cuidadores de criangcas com
asma também possuam niveis de alfabetismo em saude e conhecimento em asma inadequados,

com possiveis impactos na adesdo ao tratamento, no controle da doenga e na qualidade de vida.
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5 METODOS

5.1 Delineamento do estudo e tamanho da amostra

Este € um estudo transversal, descritivo e analitico, realizado em dois centros de
referéncia em pneumologia pediatrica no sul do Brasil, entre novembro de 2015 e abril de
2018, aonde participaram pais e cuidadores de criancas e adolescentes com diagnoéstico médico

de asma.

Para fins de calculo amostral, os pacientes foram recrutados por conveniéncia,
considerando uma populacéo igual a 172 pacientes cadastrados nos dois centros selecionados.
Aplicando uma margem de erro padrdo de 5% e um nivel de confianca de 95%, foram

necessarios no minimo 120 pacientes para viabilidade do estudo.

5.2 Selecdo da amostra e etapas do estudo

Os sujeitos foram selecionados na sala de espera dos ambulatérios do Hospital Sao
Lucas da PUCRS (HSL) e Centro de Extensdo Universitaria Vila Fatima - PUCRS
(VF/PUCRS), no dia agendado para a consulta médica regular do paciente com o
pneumologista pediatrico, através de abordagem direta do entrevistador e explicacdo do
estudo. Se concordassem em participar, os pais/cuidadores com mais de 18 anos eram
convidados a assinar o Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, as
criancas/adolescentes alfabetizadas, a assinar o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE). Ap0s isso, eram aplicados os instrumentos de avaliacdo. Para evitar possiveis vieses
de mensuracao, todos os questionarios foram aplicados por um Unico entrevistador, de acordo
com 0s manuais dos instrumentos. Para tal, os sujeitos recrutados foram levados a uma sala
fechada, assegurando-lhes o direito ao sigilo das informacGes.

O HSL é um centro de referéncia em pneumologia pediatrica localizado na cidade de
Porto Alegre/RS, regido sul do Brasil, e atende pacientes acometidos por diversos tipos de
doencas respiratorias. Possui uma equipe multidisciplinar composta por profissionais de satde

(médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, etc), bem como por professores preceptores e alunos
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das Escolas da PUCRS (graduacéo e p6s graduacdo). Os atendimentos sdo agendados através
do Sistema Unico de Saude (SUS) e, por ser um centro de referéncia, os pacientes sdo
encaminhados de diferentes cidades do estado do Rio Grande do Sul/Brasil. O ambulatorio do
HSL selecionado para este estudo realiza as consultas as tercgas feiras, no turno da manha e,
em média, atende 10 pacientes por semana, sendo quase a totalidade (>95%) com diagndéstico

de asma.

O VF-PUCRS é um centro de extensdo universitaria da Pontificia Universidade
Catolica do Rio Grande do Sul (PUCRS), localizado no bairro Vila Fatima, em Porto
Alegre/RS, sendo uma regido com pouca infra estrutura publica, saneamento basico precério
e populagdo com grandes dificuldades econdmicas e sociais.>® O VF-PUCRS é composto por
uma equipe profissional multidisciplinar (psicologos, enfermeiros, fisioterapeutas, advogados,
etc) e os alunos das Escolas da PUCRS, graduacdo e pos graduacdo, tem a oportunidade de
realizar os estagios curriculares ou voluntariado junto a comunidade, todos supervisionados
por professores preceptores. Os atendimentos sdo agendados através do Sistema Unico de
Salde (SUS) e a prioridade é da populacdo do entorno. O ambulatério de pneumologia
pediatrica realiza as consultas as quartas feiras, no turno da manha e, em média, atende 10

pacientes por semana, sendo a maioria (>95%) com diagndéstico de asma.

5.3 Participantes do estudo

e Criangas e adolescentes com diagnéstico de asma, de ambos 0s sexos e idade entre
1a17 anos;
e Pais ou cuidadores das criancas recrutadas, de ambos o0s sexos e idade minima de 18

anos.

5.4 Critérios de inclusdo

Foram aplicados os seguintes critérios de inclusao:

a) 0s pacientes deveriam ter prévio diagndstico médico de asma, estar em
acompanhamento no ambulatério de pneumologia pediatrica ha pelo menos 6 meses

e em consultas regulares com intervalo entre 1 e 3 meses;
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b) os pais ou cuidadores deveriam conviver regularmente com o paciente, ou seja,
morar com a crianga/adolescente ou cuidar por periodos superiores a 3 dias (72
horas) semanais; e

C) o0s pais ou cuidadores deveriam manter contato direto entre crianca, doenca e
tratamento, definido como: conhecer o tratamento médico prescrito, aplicar a

medicacao e ter recebido orienta¢Bes basicas sobre a doenga.

5.5 Critérios de exclusao

Foram excluidas do estudo as criancas e adolescentes com limitacGes cognitivas,
motoras ou com outras doengas cronicas (exceto rinite e dermatite atopica. Também, os pais

que possuiam problemas cognitivos que pudessem influenciar nas anélises de desfecho.

5.6 Instrumentos de avaliacdo

Para andlise dos principais desfechos, foram aplicados questionarios nos pacientes e
seus responsaveis com enfoque nos seguintes entendimentos: a) caracterizacao do perfil social,
econdmico e clinico; b) nivel de controle da asma dos pacientes; ¢) nivel de alfabetismo em
salde e conhecimento em asma; d) nivel de conhecimento tedrico sobre o receituario médico;

e) nivel de qualidade de vida relacionada a asma; e d) nivel de adeséo ao tratamento.

» Questionério sociodemogréfico e clinico: € um questionario contendo 31 perguntas de

cunho sociodemografico e clinico para caracterizagdo da amostra, aplicado nos
cuidadores. As perguntas sociodemogréaficas incluem idade, sexo, local que reside, entre
outras. J& a abordagem clinica, baseia-se no instrumento do International Study of
Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC)*’, que esta dividido em trés partes: a
primeira sobre asma, a segunda sobre rinite alérgica e a terceira sobre eczema. A parte
referente a asma expde sintomas desde os mais leves até 0s mais intensos, que precedem
0 inquerito sobre diagndstico. A investigacdo foi limitada aos ultimos doze meses por
diminuir notavelmente os erros de memoria. O tempo previsto de preenchimento é de

10 minutos.
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» Questiondrio de classificacdo econdmica: foi utilizado o questionario Critério de

Classificacdo Economica Brasil (CCEB), da Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa (ABEP).*® O questionario é composto por 10 perguntas, com tempo previsto

de preenchimento de dois minutos.

> Questionario de controle da doenga do GINA:® para classificagdo do controle da

doenca, foi aplicado o questionario GINA, composto por quatro perguntas, com
alternativas de respostas “sim” ou “ndo”, abordando algumas ocorréncia nas ultimas
quatro semanas: 1) sintomas diurnos mais de uma vez na semana; 2) alguma limitagéo
devido a asma; 3) utilizacdo da medicacdo de resgata mais de uma vez na semana; € 4)
despertares noturnos ou tosse devido a asma. A classificacdo do controle é dada pelo
namero de ocorréncia dos desfechos: Bem controlada = nenhum desfecho; Parcialmente
controlada = ateé 2 desfechos; e N&o controlada = 3 ou mais desfechos. Para este estudo,
os sujeitos foram subdivididos em dois grupos: “Totalmente controlada” e “Nao
controlada”. Sua previsao de preenchimento € de aproximadamente um minuto, sendo
feita na avaliacdo médica.

> Questiondrios de conhecimento em asma: Para fins de avaliagdo dos niveis de

conhecimento em asma, foi aplicado aos pais/cuidadores o Questionario de
Conhecimento em Asma Pediatrica (Q-CAP), desenvolvido pelo nosso grupo para
mensurar o nivel de conhecimento sobre asma dos cuidadores de criancas e adolescentes
com diagndstico de asma. O instrumento possui 20 questdes e pode ser auto aplicado ou
através de um entrevistador. Cada item deve ser lido como afirmacéo e as alternativas
de resposta sdo: “Verdadeiro”, “Falso” ou “Nao sei”. Todos os itens foram classificados
em uma escala de trés pontos, sendo atribuido 1=Verdadeiro; 2=Falso e 3=N&o sabe a
resposta. Para sua codificacdo e avaliacdo final, os valores das alternativas corretas
foram transformados em 1 (um) ponto e os valores incorretos, ou quando a resposta
escolhida for “Nao sabe”, em 0 (zero). A classificacdo do nivel de conhecimento é
determinada através da soma dos acertos, nos limites de uma escala entre 0 (zero) e 20
(vinte) pontos e ponto de corte: > 14 acertos = Niveis satisfatorio; e < 13 acertos =
Niveis insatisfatorios.

» Short Assessment of Health Literacy for Portuguese-Speaking Adults (SAHLPA-18):

destinados aos pais/cuidadores, o SAHLPA-18°! avalia o nivel de alfabetismo em satide
por meio das habilidades de pronincia e compreensdo de termos médicos comuns. O
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teste possui 18 termos médicos que sdo lidos um a um pelo entrevistado. Sdo 3 as opgdes
de resposta, sendo a correta a palavra sinbnimo ao termo lido. A resposta distinta ao
termo ¢ a opgdo “Nao sei” sdo consideradas erradas. A classificagdo do nivel de
alfabetismo em salde é determinada através da soma dos acertos, nos limites de uma
escala entre O (zero) e 18 (dezoito) pontos e ponto de corte: > 15 acertos = Niveis
adequados; e < 14 acertos = Niveis inadequados. Sua previsdo de preenchimento é de

aproximadamente cinco minutos.

Avaliacdo do nivel de entendimento do receituario médico: Apods a consulta médica o

responsavel pela crianga foi encaminhado novamente ao pesquisador para responder um
questionario elaborado pelo grupo, pre-estruturado, contendo 11 perguntas sobre o
tratamento e entendimento do receituario médico, com objetivo de mensurar o nivel de
entendimento do plano de tratamento. Sua previsdo de preenchimento é de

aproximadamente 2 minutos.

Morisky Medication Adherence Scales (MMAS-8): para fins de mensurar a adeséo ao

tratamento pelos pacientes, foi aplicado uma escala contendo 8 perguntas e 5
possibilidades de respostas cada.?® A resposta “Nunca” equivale a um ponto e as demais
a zero pontos. Para alta aderéncia o paciente deve obter 8 pontos, média aderéncia entre
6-7 pontos e baixa aderéncia entre 0-5 pontos. A idade minima para preenchimento deste
instrumento € de 7 anos. Sua previsdo de preenchimento é de aproximadamente um

minuto.

Questionario de qualidade de vida: Para fins de mensuracdo dos dados relativos a

qualidade de vida dos pais/cuidadores e pacientes, ambos foram convidados a responder
um questionario especifico sobre qualidade de vida relacionada a asma. O Pediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) e o Pediatric Asthma Parent Quality
of Life Questionnaire (PACQLQ)®": ® sio constituidos por 23 e 13 itens,
consecutivamente, abrangendo sintomas, limitacdes nas atividades e fungdes
emocionais, sendo aplicado nas versdes auto administrada ou por entrevista, com tempo
previsto de preenchimento de 10 minutos. Para aplicacdo do PAQLQ o paciente deve

ter idade minima de 7 anos.
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5.7 Desenho do estudo

Recrutamento

™ 4
Criancas e
Adolescentes

Pais ou Cuidadores

Sociodemografico / Clinico

¢

Classificagdo econémica - CCEB

v

Ades3o ao tratamento — MMASS

v

Qualidade de vida — PAQLQ/PACQLQ

Conhecimento em asma — Q-CAP

Alfabetismo em salde - SAHLPA

Entendimento do receituario

g Y I I

Controle da doenga - GINA

Figura 1: Fluxograma do estudo

5.8 Analise estatistica

Os dados foram coletados em uma tabela no banco de dados Microsoft Access
(Microsoft Corporation, Redmond, Washington, Estados Unidos), versdo 2013, e exportados
para o software estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences, Chicago, Estados
Unidos) versdo 20 para Windows. As varidveis quantitativas que apresentaram uma
distribuicdo normal foram apresentadas sob forma de média e desvio padréo. Para comparacao
entre os resultados, foi utilizado teste t de Student, conforme distribuicdo da varidvel. Para
variaveis qualitativas foi utilizado o teste de qui-quadrado de Person. Para verificar a
associagdao da variavel dos desfechos e as covariaveis foi utilizado o teste de Regressao Binaria

Logistica.5® A significancia estatistica estipulada foi de 5% (p<0,05).
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5.9  Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade
Catolica do Rio Grande do Sul via Plataforma Brasil, sob CAAE n° 47841615.4.0000.5336
(Parecer n° 3.092.959). Para a inclusdo no estudo, foi solicitado que os pais/cuidadores com
mais de 18 anos assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, as
criangas/adolescentes alfabetizadas, a assinar o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE), a fim de garantir a liberdade de participacdo nas entrevistas, a privacidade e o sigilo
das informac0es recebidas. Ainda, o estudo seguiu a Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de

2012, do Conselho Nacional de Saude, do Ministério da Saude.
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6 CONCLUSOES

Em resumo, a asma € uma doenca multifatorial que impacta a vida de pacientes e
familiares em diversos aspectos. E fundamental que os cuidadores possuam niveis adequados
de alfabetismo em saude e conhecimento em asma para um manejo eficaz da doenga. No
entanto, pode-se observar que a populacdo analisada apresentou niveis de alfabetismo em
salide e conhecimento em asma insatisfatorios. Ainda, os niveis de controle da doenca e adesao

ao tratamento foram baixos podendo estar associados aos niveis de qualidade de vida.
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ANEXO 1 — Questionario de Conhecimento em Asma Pediatrica (Q-CAP)

Questionirio de Conhecimento em Asma Pediitrica (Q-CAF)

Pediatric Asthma Knowledge Ouestionnaire (PAK-Q)

Cada 1tem deve ser lido como uma afirmagdo e vocé deve escolher uma das alternativas de resposta a

SE gL

[

b

LA

b

. Os anhbioticos sdo parte importante do tratamento para asma

. O uso de coricoide oral em doses baixas/madias, nas erises recomentes de asma, nao faz mal para a sande
2. O tratamento com broneodilatador (zalbutamol) faz mal para o coragio

. A natacio pode curar a asma

. A homeopatia pode curar a asma

. 0 corheoide malaténie tem a mesma funcio e mdicagio dos bronecodilatadores

. 5e a cnanga usar os remedios para a asma por mmtto tempo eles perdem o efeto

. s remédios usados na “bombinha™ podem viciar

. Oz bromcodilatadores sio os melhores remédios preventivos para controlar a asma

. Doses baixas'medias de corticolde mmalatonio fazem mal a sande quande usadas para tratar asma em criangas

20. A merte por asma nio pode ser prevenida

“YVerdadeiro™, caso acredite ser uma aflrmacio cometa;
“Falso™, em caso de ser uma afirmacio incomreta; ou

“Nio sei”, caso nio saiba se a afirmacdo & correta ou IncorT2ta.

A asma e uma deficieéncia nas defesas do orgamsme que facilita o surgimento de mfecpdes respiratonas
Qs filhos tém mais chances de ter asma quando os pals s3o asmaticos

A asma & uma doenca emocional on psicologica

A alergia & um anticorpe que falta aos asmaticos

0 latte de vaca causa crizes de asma ou plora a doenca em algumas cnangas

Cnancas com asma podem len-ar uma v1da normal, sem restrigao de suas atidades dianas

Crniangas com asma ndo devem praticar esportes que necessitens fazer muito esforeo fisico

Posswir anmmal dentro de casa & prothido em familias de asmaticos

O madico escutando oz pulmdes & suficiente para falar que a asma esta controlada ou nio
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ANEXO 2 — Aprovacéo SIPESQ

& Sistema de Pesquisas da PUCRS PROPESQ
PuC
Cédigo SIPESQ: 6653 Porto Alegre, 1 de julho de 2015.

Prezado{a) Pesguisadoria),

A Comissdo Cientifica do INSTITUTO DE PESQUISAS
BIOMEDICAS da PUCRS apreciou e aprovou o Projeto de Pesguisa
“Avaliagio dos niveis de conhecimento, alfabetismo em salde, adesdo ao
tratarmento e carga da doenga em criangas e adolescentes com diagndstico
de asma” coordenado por PALULO MARCIO CONDESSA PITREZ. Caso este
projeto necessite apreciagao do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) efou da
Comissdo de Etica no Uso de Animais (CEUA), toda a documentacdo anexa
deve ser idéntica 3 documentagdo enviada ao CEP/CEUA, juntamente com o
Documento Unificado gerado pelo SIPESGQ.

Afenciozamente,

Comisedo Cientifica do INSTITUTO DE PESQUISAS BIOMEDICAS
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CATOLICA DO RIO GRANDE W
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Avaliagio dos niveis de conhecimento, alfabetismo em saldde, ades3o ao fratamenio &
carga da doenga em criancas e adolescentes com diagnostico de asma

Pesquisador: Paulo Marcio Condessa Pitrez

Area Tematica:

Versao: 6

CAAE: 47841815.4.0000.5338

Instituigdo Proponente: UNIAD BRASILEIRA DE EDUCACAD E ASSISTENCIA
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADODS DO PARECER
Momero do Parecer: 3,002 950

Apresentagao do Projeto:

O pesguisador principal do estudo:"Avaliacio dos niveis de conhecimento, alfabetismo em salde, adesao
ao tratamento e canga da doenga em criangas e adolescentes com diagnostico de asma™ encaminhou ao
CEP-PUCRS, em 121122018, a emenda 8 contendo os seguintes documentos:

- Carta_de_apressntacao. pdf

- Dedaracao_Autorizacao_e Ciencia pdf

Objetivo da Pesquisa:

Esta emenda tem como objetive a troca do pesguisador principal, tendo em vista o seu desligamento do
Programa de Pos-Graduagdo em Medicina/Pediatria e Salde da Crianga, no gual esta vinculade este
projeto. O novo coordenador sera o Prof. Dr. Renate Tetelbon Stein. em substituigdo ao Prof. Dr.Paulo
Marcio Condessa Pitrez.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

O pesguisador principal do estudo"Avaliacio dos niveis de conhecimento, alfabetismo em salde, adesao
ao tratamento e canga da doenga em criangas e adolescentes com diagnostico de asma”™ encaminhow ao
CEP-PUCRS, em 121272018, a emenda & contendo os seguintes documentos:

- Carta_de_apresentacaoc. pdf

- Dedaracan_Autorizacao e Clencia pdf

Emdarsgoc  Aw.iplranga, 521, prédio S0, sala 703

Balma: Parenon CEP: 90.619-300
WF: R3S Mumilolpia: PORTO ALEGRE
TeleTone: (51)3320-3345 Fam: {51}3330-3345 E-mall: cep@pucrs.br
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
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APENDICE 1 — Artigo Original

Associacdo do alfabetismo em salde, conhecimento em asma e qualidade de vida com o

controle da doenca em criancas e adolescentes com diagndstico de asma.

Association of health literacy, knowledge in asthma and quality of life with disease control in

children and adolescents with asthma diagnosis.
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RESUMO

Introducdo: As diretrizes atuais indicam que o controle da asma é o principal objetivo do
tratamento da doenca e possuir adequados niveis de educacdo em saude é fundamental para
desfechos favoraveis. Objetivo: Avaliar o nivel de conhecimento em asma e alfabetismo em
salde de cuidadores de criangas e adolescentes com diagnostico da doenca, bem como o
controle da asma, adesdo ao tratamento e qualidade de vida. Métodos: Estudo transversal,
realizado em dois centros de referéncia no sul do Brasil, entre novembro de 2015 e abril de
2018. Participaram cuidadores de criangas e adolescentes com diagndéstico de asma. Foram
incluidos aqueles com idade minima de 18 anos que convivessem regularmente com o paciente
e aqueles que mantinham contato direto entre crianca, doenca e tratamento. Foram aplicados
0s questionarios: sociodemogréafico, Short Assessment of Health Literacy for Portuguese-
Speaking Adults, Questionario de Conhecimento em Asma Pediatrica, Pediatric Asthma
Parent Quality of Life. Para fins estatisticos, foram utilizados o teste t, de qui-quadrado e
Regressdo Logistica Binaria. Resultados: 125 cuidadores foram incluidos, 89 (71,2%) maes,
com idade média de 35,7£9,2 anos, 65 (52%) com ensino médio completo e 100 (80%)
pertencentes a classe econémica C. Do total, 74 (59,2%) cuidadores apresentaram niveis
inadequados de alfabetismo em salde e 117 (94,4%) inadequados niveis de conhecimento em
asma. Em relacdo a adesao ao tratamento (MMAS-8), foi analisada uma sub amostra com 59
(47,2%) pacientes, sendo que quase a totalidade (n=54; 91%) possuia baixa adesdo. A asma
néo estava controlada em 91 (72,8%) dos pacientes, estando associado a menor qualidade de
vida deles e de seus cuidadores (p<0,001). Conclusdo: A populacdo analisada apresentou
niveis de alfabetismo em saude e conhecimento em asma insatisfatorios. Ainda, os niveis de
controle da doenca e adesdo ao tratamento foram baixos podendo estar associados aos niveis

de qualidade de vida.

Palavras-chaves: Asma; Conhecimento; Alfabetismo; Pais; Qualidade de Vida.
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ABSTRACT

Introduction: The current guidelines indicate that asthma control is the main objective of
treating the disease and having adequate levels of health education is fundamental for
favorable outcomes. Objective: To evaluate the level of knowledge in asthma and health
literacy of caregivers of children and adolescents diagnosed with the disease, as well as asthma
control, adherence to treatment and quality of life. Methods: Cross-sectional study conducted
in two reference centers in southern Brazil, between November 2015 and April 2018.
Caregivers of children and adolescents with asthma diagnosis participated. We included those
with a minimum age of 18 years who had a regular interaction with the patient and those who
had direct contact between children, disease and treatment. The questionnaires were applied:
socio-demographic, Short Assessment of Health Literacy for Portuguese-Speaking Adults,
Questionario de Conhecimento em Asma Pediétrica, Pediatric Asthma Parent Quality of Life.
For statistical purposes, Student t test, Person Chi-square test and Binary Logistic Regression
test were used. Results: 125 caregivers were included, 89 (71.2%) mothers, with a mean age
of 35.7 £ 9.2 years, 65 (52%) with complete high school and 100 (80%) belonging to economic
class C. Of the total, 74 (59.2%) caregivers showed inadequate levels of health literacy and
117 (94.4%) inadequate levels of knowledge in asthma. Regarding treatment adherence
(MMAS-8), a sub-sample was analyzed with 59 (47.2%) patients, almost all of them (n=54;
91%) had low adherence. Asthma was not controlled in 91 (72.8%) of patients, being
associated with lower quality of life and their caregivers (p< 0.001). Conclusion: The
population analyzed presented levels of health literacy and knowledge in unsatisfactory
asthma. . Also, the levels of disease control and adherence to treatment were low and may be

associated with quality of life levels.

Keywords: Asthma. Knowledge. Literacy. Parents. Quality of life.
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Introducéo

A asma é uma doenca cronica que acomete cerca de 300 milhdes de pessoas no mundo
todo.! Definida como uma doenca inflamatéria cronicas das vias aéreas, possui caracteristicas
multifatoriais e heterogéneas. Apresenta, ainda, altos indices de prevaléncia, morbidade e
mortalidade, sendo um desafio para a salide publica global.l 2 Os paises da América Latina
possuem os maiores indices de prevaléncia de asma, principalmente na populacgéo infantil, na
qual a variagao entre as regides é de 4-30%.> No Brasil, estima-se que mais de 20 milhdes de
pessoas tenham o diagnostico da doenca, sendo as criancas e adolescentes as mais acometidas,
com média superior a 15%. Na regido sul do pais, cerca de 20% da populacao infantil em idade
escolar é asmaticas e sofre com restri¢cGes das atividades diarias, absenteismo escolar e baixa
qualidade de vida.*®

Embora a asma seja uma das doencas mais antigas da humanidade, ainda ndo possui
cura e necessita de tratamento continuo.® Diretrizes e consensos priorizam cada vez mais a
educacdo em saude de pacientes e cuidadores como forma de aumentar o controle da doenca,
diminuir as exacerbagdes e visitas as emergéncias ou unidades ambulatoriais.”  No entanto,
dados demonstram que no Brasil os niveis de conhecimento em asma de pais e cuidadores de
criangas asmaticas ainda sdo inadequados ou insuficientes e que variam conforme cada
regides.> 1% Isto pode ser atribuidos, em partes, ao fato de que 8% da populacgo brasileira
acima de 15 anos de idade é completamente analfabeta (cerca de 11,5 milhdes) e 63% néo
ultrapassam os niveis elementares de alfabetismo, sendo comum os pais ndo compreenderem
os riscos da doenca, suas caracteristicas e tampouco dominarem as técnicas inalatorias.! 2
Ainda, 0 medo e as crengas em mitos populares sobre a asma, principalmente acerca dos efeitos
colaterais dos medicamentos, corroboram para a baixa adesdo ao tratamento e o aumento
significativo do ndo controle da doenca, principalmente em criangas.*?

Avaliar os niveis de alfabetismo em salde e conhecimento em asma e apresentar a
sociedade pode fazer com que o poder publico entenda melhor as dificuldades dos pacientes e
familiares em compreender e aderir ao tratamento da doenca e, assim, criar e promover novos
programas educacionais de manejo da doenca, que sejam de fécil aceitacdo e entendimento.*
15

Sendo assim, este estudo foi desenvolvido e realizado com o objetivo principal de
avaliar os niveis de alfabetismo em saude e conhecimento em asma de cuidadores de criangas

e adolescentes com diagnostico da doenca, em dois centros de referéncia na regido do sul do
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Brasil. Também, buscou-se mensurar a qualidade de vida, adesdo ao tratamento, controle da
doencga e o impacto da doenga nos cuidadores e pacientes.

Métodos

Este é um estudo transversal, realizado entre novembro de 2015 e abril de 2018, aonde
participaram cuidadores e criancas e adolescentes com diagnostico médico de asma, em dois
centros de referéncia em pneumologia pediatrica do sul do Brasil, na cidade de Porto Alegre/RS.
O Hospital Sdo Lucas (HSL) e o Centro de Extensdo Universitéaria Vila Fatima (VF-PUCRS)
fazem parte do complexo educacional da Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do
Sul. O HSL, fica no campus central da PUCRS e recebe pacientes de diversas cidades do estado.
Cada ambulatorio atende, em média, 70 pacientes por més. As consultas sdo gratuitas através
do Sistema Unico de Satde (SUS).'® J4 o VF-PUCRS, esta situado no bairro Vila Fatima e
atende, prioritariamente, os moradores do entorno, tendo em vista ser uma regido com pouca
infraestrutura pablica, saneamento basico precario e populacdo com grandes dificuldades
econdmicas e sociais.!” O dois centros contam com uma equipe profissional multidisciplinar e
professores preceptores das Escolas da PUCRS, que supervisionam os alunos de graduacéo,
pos graduacdo e residéncia durante os atendimentos aos pacientes.

A selecdo dos sujeitos da pesquisa foi realizada na sala de conveniéncia dos
ambulatorios do HSL e VF-PUCRS, no dia agendado para a consulta médica regular do
paciente com o pneumologista pediatrico, através de abordagem direta do entrevistador e
explicacéo do estudo. Se concordassem em participar, eram convidados a assinar o Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido e, as criangas/adolescentes, a assinar o Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido. Apoés isso, eram aplicados os instrumentos de avaliacgao.
Para evitar possiveis vieses de mensuracdo, todos os questionarios foram aplicados por um
unico entrevistador, de acordo com 0s manuais dos instrumentos. Para tal, os sujeitos
recrutados foram levados a uma sala fechada, assegurando-lhes o direito ao sigilo das
informacoes.

Como critérios de inclusdo, os pacientes deveriam ter idade entre 1 e 17 anos, prévio
diagndstico médico de asma, estar em acompanhamento no ambulatorio de pneumologia
pediatrica ha pelo menos 6 meses e em consultas regulares com intervalo entre 1 e 3 meses.
Além disso, os cuidadores deveriam: a) ter no minimo 18 anos; b) conviver regularmente com

0 paciente; e ¢) manter contato direto entre crianga, doenga e tratamento, ou seja, conhecer o
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tratamento médico prescrito, aplicar a medicacgdo e ter recebido orientagdes bésicas sobre a
doenca. Foram excluidas do estudo as criancas e adolescentes com limitagdes cognitivas,
motoras ou com outras doencas cronicas e respiratorias (exceto rinite e dermatite atopica).
Também, os cuidadores que possuiam problemas cognitivos que pudessem influenciar nas
analises de desfecho.

Para a caracterizagdo da amostra e anélise dos principais desfechos, os cuidadores
responderam um instrumento sociodemografico e clinico, com 31 perguntas, que inclui itens
dos questionarios de classificacdo econémica (Critério de Classificacdo Econémica Brasil -
CCEB)® e International Study of Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC)Y. Para a
avaliacdo do controle da asma foi aplicado o questionario da Global Initiative for Asthma
(GINA),? composto por quatro perguntas sobre sintomas nas ultimas 4 semanas, sendo
categorizados em dois niveis (totalmente controlado e ndo controlado).

Afim de avaliar os niveis de conhecimento em asma, foi aplicado aos pais/cuidadores o
Questionario de Conhecimento em Asma Pediatrica (Q-CAP), desenvolvido pelo nosso grupo.
O instrumento possui 20 questdes, tendo como respostas “verdadeiro”, “falso” ou “ndo sei”. A
classificacdo do nivel de conhecimento é determinada através da soma dos acertos, nos limites
de uma escala entre 0 (zero) e 20 (vinte) pontos, aonde: >14 acertos = Niveis satisfatorio; e
<13 acertos = Niveis insatisfatorios. Ja o Short Assessment of Health Literacy for Portuguese
— Speaking Adults (SAHLPA-18),2! que avalia o nivel de alfabetismo em satide por meio das
habilidades de pronlncia e compreensdo de termos médicos comuns, foi aplicado nos
cuidadores. A classificacdo é determinada atraves da soma dos acertos das duas habilidades,
nos limites de uma escala entre 0 (zero) e 18 (dezoito) pontos e ponto de corte: >15 acertos =
Niveis adequados; e <14 acertos = Niveis inadequados.

Com o objetivo de analisar o nivel de entendimento do receituario médico e do plano
de tratamento, os cuidadores responderam um instrumento elaborado pelo nosso grupo, pré-
estruturado, contendo 11 perguntas sobre a prescricio do medicamento (resgate ou
preventivo). Para fins de ponto de corte foi considerado: >7 pontos = entendimento adequado;
e <6 pontos = entendimento inadequado).

A qualidade de vida dos cuidadores e pacientes foi mensurada atraves da aplicacao
dos instrumentos Pediatric Asthma Parent Quality of Life Questionnaire (PACQLQ) e
Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ).?? Os questionarios sd0 compostos
por 13 e 23 itens, consecutivamente. Eles avaliam a qualidade de vida do cuidador em 2 areas
distintas (limitacOes de atividades e funcdo emocional) e do paciente em 3 &reas (limitagdes
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de atividades, limitacdo da saude e funcdo emocional). Para o escore total, é atribuida uma
escala entre 1 e 7 pontos. Quanto maior o escore, melhor a percepcao da qualidade de vida. A
idade minima do paciente para preenchimento do PAQLQ é de 7 anos.

Por fim, para verificar o nivel de adesdo do paciente ao tratamento foi aplicado o
instrumento Morisky Medication Adherence Scales (MMAS-8).2 E composto por 8 perguntas
e 5 possibilidades de respostas cada. A resposta “Nunca” equivale a um ponto ¢ as demais a
zero pontos. Para alta adesdo o paciente deve obter 8 pontos, média adesdo entre 6-7 pontos e
baixa adesdo entre 0-5 pontos. A idade minima para preenchimento deste instrumento é de 7
anos.

Os dados foram coletados em uma tabela no banco de dados Microsoft Access
(Microsoft Corporation, Redmond, Washington, Estados Unidos), versdo 2013, e exportados
para o software estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences, Chicago, Estados
Unidos) versdo 20 para Windows. As varidveis quantitativas que apresentaram uma
distribuicdo normal foram apresentadas sob forma de média e desvio padrdo. Para comparacao
entre os resultados, foi utilizado teste t de Student, conforme distribuicdo da variavel. Para
varidveis qualitativas foi utilizado o teste de qui-quadrado de Person. Para verificar a
probabilidade de associacdo entre e desfecho e as covariaveis foi utilizado o teste de Regressao
Logistica Binaria.?* A significancia estatistica estipulada foi de 5% (p<0,05).

Para fins de célculo amostral, os pacientes foram recrutados por conveniéncia,
considerando uma populacado igual a 172 pacientes cadastrados nos ambulatérios selecionados.
Aplicando uma margem de erro padrdo de 5% e um nivel de confianca de 95%, foram
necessarios no minimo 120 pacientes para viabilidade do estudo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade
Catdlica do Rio Grande do Sul via Plataforma Brasil, sob CAAE n° 47841615.4.0000.5336
(Parecer n° 3.092.959).

Resultados

Inicialmente, foram pré-selecionados 134 cuidadores de criangas com asma dos
ambulatorios HSL e VF-PUCRS. Destes, 9 foram excluidos, sendo 7 por critérios de exclusao
(3 pacientes com limitagdes cognitivas, 4 cuidadores ndo conviviam regularmente com o
paciente) e 2 que ndo concordaram em participar. Por fim, um total de 125 sujeitos foram
incluidos no estudo (HSL n=94; VF-PUCRS n=31), com idade média de 35,7+9,2 anos, 65
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(52%) com ensino médio completo, 100 (80%) pertencentes a classe econémica C, sendo que
as mées eram maioria durante as consultas (n=101; 80,8%). Em relagdo aos pacientes, foram
incluidos 125 criancas e adolescentes, 64 (51,2%) do sexo masculino e idade meédia de
6,68+3,98. Outros dados séo apresentados nas tabelas suplementares. Os participantes foram
separados em dois subgrupos, conforme o controle da doenga (Totalmente controlada x N&o
controlada). Nao foram observadas diferencas nos resultados em relagdo ao efeito sazonal, por
ocasido do periodo das coletas. As demais caracteristicas da amostra sdo apresentadas na
Tabela 1.
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Tabela 1: Caracteristicas gerais dos 125 pais/cuidadores e pacientes, segundo classificacdo de

controle da asma.

Total Néo Totalmente
Controlada Controlada p-valor
(n=125)
(n=91) (n=34)
n % n % n %
Dados dos pacientes
Sexo (Masculino) 64 51,2 44 48,3 20 58,8 0,297
Idade, em anos (MD+DP) 6,68+3,98 6,33+3,84 7,62+4,26 0,108
Etnia
Caucasiano 72 57,6 53 58,2 19 55,9
N&o caucasiano 53 424 38 41,8 15 441 0812
Dados dos cuidadores
Acompanhante na consulta
Pai 15 12,0 5 55 10 294
Mae 101 80,8 79 86,8 22 64,7 0,001*
Outros 9 7.2 7 1,7 2 59
Idade, em anos (MD+DP) 35,66+9,24 35,07+8,71 37,24+10,52 0,245
Etnia
Caucasiano 59 47,2 43 47,3 16 471
Nao caucasiano 66 52,8 48 52,3 18 52,9 0985
Escolaridade
Ensino fundamental 57 45,6 41 45 16 47,1
Ensino médio 65 52,0 47 51,7 18 52,9 0,563
Ensino superior 3 24 3 3,3 0 0
Classificacdo econémica
Classe B 10 8,0 5 55 5 147
Classe C 100 80,0 73 80,2 27 794 0,130
Classe D 15 12,0 13 14,3 2 59

n e %: valores absolutos e relativos; M+DP: Média e desvio padrdo; Classificagdo econémica

utilizada pelo Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (CCEB), da Associagdo Brasileira de

Empresas e Pesquisas (ABEP). Teste t e qui-quadrado; *: p<0,05.

O diagnéstico de rinite foi relatado em 95 (76%) dos pacientes e a atopia em 58

(46,4%), Tabela 2. Mais da metade dos pais disseram que seus filhos tiveram sibilos durante
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a realizacdo de atividades fisicas (n=83; 66,4%) ou em repouso (n=70; 56%), nos ultimos 12

meses. Os sibilos/falta de ar ocorreram mesmo durante os periodos em que 0s pacientes

estavam em tratamento farmacologico continuo (n=105;84%). Do total de 125 criangas e

adolescentes incluidas no estudo, 106 (84,8) usavam o espacador para aplicar a medicacao,

entretanto, a maioria ainda tinha a doenca ndo controlada (N&o controlado: 83;91,2% vs
Totalmente controlado: 23;67,6%; p=0,001%*).

Tabela 2: Diagnosticos, sintomas e tratamento para asma, segundo classificagdo de controle da doenca.

Né&o Totalmente
Total Controlada Controlada  p-valor
(n=125) (n=91) (n=34)
n % n % n %
Diagnostico de rinite 95 76,0 69 75,8 26 76,5 0,940
Diagnostico de atopia 58 46,4 47 51,6 11 324 0,054
Sintomas da asma (Gltimos 12 meses)
Sibilos/falta de ar durante atividades
fisicas 83 66,4 69 75,8 14 412  <0,001*
Sibilos/fata de ar em repouso total 70 56,0 56 61,5 14 412 0,041*
Tratamento para asma (12 meses)
Faz tratamento continuo para asma 105 84,0 80 87,9 25 735 0,051
Tratamento com corticoides inalados 104 83,2 79 86,8 25 735 0,077
Tratamento com broncodilatadores 109 87,2 87 95,6 22 64,7 <0,001*
Aplica o medicamento na crianga
Mae 89 71,2 72 79,1 17 50,0 0,007*
Utiliza espacador 106 84,8 83 91,2 23 67,6 0,001*
Faz a leitura da bula 77 61,6 61 67,0 16 47,1 0,041*
Adeséo ao tratamento (MMSA-8) (n=59)
Baixa adesdo 54 432 38 41,8 16 88,9
Média adesdo 5 4 3 33 2 111 0,630
Alta Adesdo 0 0,0 0 00 0 0,0

n e %: valores absolutos e relativos; Teste de qui-quadrado; *: p<0,05

Em relacdo a adesdo ao tratamento, foi analisada uma sub amostra com 59 (47,2%)

pacientes que responderam o questionario MMAS-8 e destes nenhum (n=0; 0%) apresentou
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alta adesdo ao tratamento. Ainda, quase a totalidade (n=54; 91%) possuia baixa adesdo e
apenas 18 (30,50%) estavam com a asma sob controle.

Conforme Tabela 3, observou-se que, em nimeros absolutos, apenas 51 (40,8%) dos
pais e cuidadores possuiam niveis adequados de alfabetismo em salde (SAHLPA-18) e,
destes, 42 (46,2%) ndo conseguiam manter a doenca do seu filho totalmente controlada. Além
disso, 117 (94,4%) pais apresentaram inadequados niveis de conhecimento especifico em asma
(Q-CAP), sendo que 84 (64,2%) também possuiam dificuldade em controlar a doenca. Houve

diferenca significativa na relacao entre alfabetismo em satde e controle da doenca (p=0,046%).

Tabela 3: Nivel de alfabetismo em saude e conhecimento em asma dos pais, por grupo, segundo

classificagdo de controle da asma.

Néao Totalmente
Total
Controlada  Controlada  p-valor
(n=125)
(n=91) (n=34)
n % n % n %
Alfabetismo em saude
Alfabetismo adequado 51 40,8 42 46,2 9 265 0046
Alfabetismo inadequado 74 59,2 49 53,8 25 735 '
Conhecimento especifico em asma
Conhecimento adequado 7 5,6 6 6,7 1 29 0.423
Conhecimento inadequado 117 94,4 84 93,3 33 971 ’

n e %: valores absolutos e relativos; Teste de qui-quadrado; *: p<0,05

Todos os pacientes atendidos nos ambulatorios receberam dos médicos um receituario
com a prescricdo dos medicamentos necessarios para o tratamento e controle da asma, bem
como orientagdes quanto ao conteudo das receitas, gestdo do tratamento e técnicas inalatorias.
Este protocolo adotado pelos profissionais de salde parece ter efeito pratico positivo, pois 103
(82,4%) pais souberam explicar qual a medicacdo, o objetivo, a frequéncia e a periodo do
tratamento, embora a maioria ndo tenha conseguido ler integralmente o receituario (leitura
parcial, n=108; 86,4%). Dos 125 cuidadores, nenhum consegui realizar a leitura integral do
receituario (n=0;0%), sendo que a maior dificuldade apresentada foi 0 nome do medicamento.
Ainda, 110 (88%) sujeitos foram classificados com niveis adequados de entendimento do

receituario, embora, 79 (63,2%) estivessem no subgrupo da doenca ndo controlada (Tabela 4).
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O Asthma Control Test (ACT) foi aplicado, entretanto, ndo houve diferenca quando
comparado com o teste GINA.

Tabela 4: Nivel de leitura e entendimento do receituario médico para o tratamento de asma, segundo

classificacdo de controle da asma.

Néo Totalmente
Receituario médico Total Controlada Controlada p-valor
(n=125) (n=91) (n=34)
n % n (%) n (%)
Leitura do receituario médico
Leitura Integral 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Leitura parcial 108 86,4 80 879 28 824 0,420
Sem dominio de leitura 17 136 11 121 6 17,6
Entendimento do receitudrio médico
Niveis aceitaveis 103 824 76 83,5 27 79,4
Niveis abaixo do aceitavel 17 13,6 12 13,2 5 147 0,776
Nenhum entendimento da receita 5 40 3 33 2 59
Classificagdo do entendimento dos
receituérios
Entendimento adequado 110 88,0 79 86,8 31 91,2 0504
Entendimento inadequado 15 12,0 12 13,2 3 88 '

n e %: valores absolutos e relativos; Teste de qui-quadrado; *: p<0,05

Em relacdo a qualidade de vida (Figura 1), os questionarios demonstraram que 0S
pacientes com a doenca totalmente controlada eram menos impactados quando comparados
aqueles com a asma ndo controlada (p<0,001). Além disso, a Qualidade de vida global também
foi significativamente mais elevada naqueles com a doenca totalmente controlada (6,32+0,83
vs 5,00£1,27; p<0,001). Jaem relacdo aos pais, todas as areas foram impactadas positivamente
quando a asma dos seus filhos estava totalmente controlada (p<0,001). Do ponto de vista de
resultados absolutos, observou-se que a falta de controle da doenca foi mais negativa para a
qualidade de vida dos cuidadores do que para a dos pacientes, principalmente na area de
Funcdo emocional (4,22+1,18 vs 5,14+1,46). Em contrapartida, as criangas sem controle
adequado da doenca foram mais impactadas na limitacéo de atividade do que os cuidadores
(4,54+1,38 vs 5,34+1,70, respectivamente).
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Figura 1. Avaliacdo e comparacdo da qualidade de vida (QV) relacionada a asma (PAQLQ e PACQLQ),
por &rea e escore total, segundo classificacdo do controle da asma. PAQLQ/PACQLQ: escore entre 1 e 7
pontos; quanto maior a pontuacdo melhor a qualidade de vida; cada 0,5 ponto sugere diferenca importante
na QV; Teste t; M+DP; *:p<0,05.

Foi realizada uma Regressdo Logistica para verificar se o alfabetismo em salde, o
conhecimento em asma e a qualidade de vida dos cuidadores estdo associados ao controle da
asma dos pacientes, sendo este modelo significativo [X?(4) = 22,083; p<0,001, R?2Nagelkerke
= 0,484]. As variaveis categoricas utilizada como referéncia(1) foram as que apresentaram
maior frequéncia (Asma ndo controlada e conhecimentos inadequados). O alfabetismo em
saude (OR = 3,650; 1C95% = 1,335 - 9,984) e qualidade de vida (OR = 3,095; 1C95% = 1,850
—5,178) foram significativos, mas o conhecimento em asma néo.

Ja nos pacientes, foi verificada a qualidade de vida, adesdo ao tratamento,

conhecimento em asma e alfabetismo em satde em relacdo ao desfecho do controle da asma,
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sendo o modelo significativo [X?(4) = 22,083; p<0,001, R2Nagelkerke = 0,484]. As variaveis
categoricas utilizada como referéncia(l) foram as que apresentaram maior frequéncia (Asma
ndo controlada, baixa adeséo e conhecimentos inadequados). Apenas a qualidade de vida foi
significativa nesta amostra (OR = 4,904; 1C95% = 1,814 — 13,256), as demais nao.

Discussao

Os resultados do nosso estudo apontam que 117 (94,4%) dos pais/cuidadores
apresentaram niveis inadequados de conhecimento em asma e 74 (59,2%) possuiam baixos
niveis de alfabetismo em saude. Além disso, observou-se que a maioria dos pacientes
(n=91;71,8%) ndo tinham a doenca totalmente controlada. A asma é uma doenca cronica que
necessita de adequados niveis de conhecimento e alfabetismo em salde para que a sua gestdo
seja eficaz.?® Conhecer os mecanismos da doenca e os fatores desencadeantes, bem como
possuir a capacidade de ler os receituarios médicos, auxilia na prevencao de crises e resulta na
melhora da qualidade de vida dos pacientes e familiares.?® Harrington et al.?” analisaram 281
pais de criancas com asma e viram que quanto maior o alfabetismo em salde, maior o
conhecimento e o controle da doenca. Em paises desenvolvidos, como os Estados Unidos, as
diretrizes nacionais incluem a educagdo em salde entre os quatro principais componentes do
tratamento.?® Porém, no Brasil, os baixos investimentos em satide publica elevam o0s custos
com hospitalizacdes, além de contribuir para altas taxas de mortalidade. S6 em 2013, foram
registrados cerca de 5 dbitos/dia, mais de 120.000 hospitalizacdes e custos acima de USD 21
milhdes.?

O manejo da asma pediatrica tem sido definido como um processo complexo e
multifatorial. Acredita-se que o nivel de escolaridade dos pais possa influenciar diretamente
no entendimento e controle da doenca. No entanto, o que se observou foi que mais da metade
dos entrevistados haviam concluido o ensino médio e, mesmo assim, ndo compreendiam 0s
seus conceitos basicos. Roncada et al.'® também encontraram resultados semelhante, aonde,
69,5% dos 154 pais/cuidadores abordados, ndo atingiram niveis aceitaveis de conhecimento
em saude, apesar da maioria (56%) ter concluido o ensino médio. Outro estudo, na cidade de
Santander, na Espanha, avaliou 344 pais de criancas asmaticas em um hospital e também
demonstrou no haver correlacio entre escolaridade e nivel de conhecimento sobre a doenga.*

Dos 59 pacientes que responderam o questionario MMAS-8, nenhum (n=0; 0%)
apresentou alta adesdo ao tratamento. Ainda, quase a totalidade (91%) possuia baixa adesdo e
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apenas 30,50% estavam com a asma sob controle. Muitos pais ainda acreditam que 0 uso
sistematico das medicacfes pode causar danos a salde dos seus filhos e que, apos longos
periodos de uso, eles perdem o efeito. Um estudo com 400 criangas asmaticas demonstrou que
0s medicamentos preventivos (uso continuo) séo subutilizados, ficando o controle da doenca,
principalmente, a cargo dos medicamentos de resgate. 3!

Em relagcdo ao entendimento do receitudrio, pode-se observar que 82,4% dos pais
souberam explicar qual a medicacdo, o objetivo, a frequéncia e a periodo do tratamento,
embora a maioria ndao tenha conseguido ler integralmente o receituario (leitura parcial, n=108;
86,4%). Esses resultados podem ser atribuidos, em partes, pelo fato de que 63% da populagéo
brasileira ndo ultrapassa os niveis elementares de alfabetismo, sendo comum os pais ndo
compreenderem os riscos da doenca, suas caracteristicas e tampouco dominarem as técnicas
inalatorias.' 2 Somado a isso, as crencas em mitos populares sobre a asma, principalmente
acerca dos efeitos colaterais dos medicamentos, corroboram para o descontrole da doenga.®

Em pacientes pediatricos, tanto o pai quanto a mée devem dividir responsabilidades e
tarefas no manejo da doenca, sendo, ambos, o elo de ligacdo entre os profissionais de saude e
paciente. No entanto, nosso estudo verificou que as maes eram maioria nas consultas (n=101;
80,8%) e apenas 12% dos pais acompanhavam seus filhos. Além disso, elas se sobressairam
como responsaveis pela aplicagdo da medicacéo nas criangas (n=89; 71,2%). Friedman et al.*?
também relataram que as mées estavam mais envolvidas com as tarefas diarias do tratamento
da asma e tinham maior conhecimento sobre os sintomas e o plano de acdo frente as
exacerbacOes. Outros estudos reforcam nossos achados ao relatar uma quantidade superior de
mdes durante as visitas médicas. % 26

Na area clinica, € cada vez mais importante a avaliacdo da qualidade de vida (QV) de
pacientes acometidos por doencas crénicas, como a asma. Muitos tém a doenca ndo controlada
e diversas limitagcbes nas atividades diarias, além de comorbidades associadas. O relato
individualizado é importante para conhecer melhor os pacientes pediatricos e compreender
que o entendimento de que “viver bem” ou “viver com qualidade de vida” pode estar muito
abaixo dos niveis recomendados pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS). As maes
também devem ser avaliadas, pois, segundo Mendes * e Friedman®, elas sdo as principais
cuidadoras dessas criangas.

Kouzegaran et al.>* analisaram 100 criangas e verificaram que aquelas acometidas pela
doenca possuem QV menor do que criangas saudaveis. De forma geral, os pacientes

sintomaticos sdo mais propensos aos desequilibrios emocionais, principalmente depressdo e
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ansiedade, sendo que os jovens com a doenca mal controlada ou mais graves podem ser
considerados mais vulneraveis aos problemas de salide mental.®* Por sua vez, os pais e
cuidadores responderam o PACQLQ, que demonstrou que todas as areas foram impactadas
positivamente quando a asma dos seus filhos estava totalmente controlada. Do ponto de vista
de resultados absolutos, a falta de controle da doenca foi mais negativa para a QV dos pais do
que para os pacientes, principalmente nas areas de Funcdo emocional e qualidade de vida
global. E comum as mées superestimarem os sintomas da doenca do filho e acreditarem que
eles estdo sempre piores do que a realidade. Com isso, 0s cuidados sdo redobrados, o que gera
um grande desgaste fisico e emocional por parte do cuidador. Em uma meta-andlise recente,
foi demonstrado que o impacto da asma é alto nos pacientes e familiares envolvidos, bem
como reforca a importancia da adesdo ao tratamento e o controle da doenca.?

Nosso estudo teve limitacdes em relacdo ao instrumento MMAS-8, pois a idade minima
para aplicacdo era de 7 anos. Sendo assim, uma subamostra com 59 pacientes pode completar
0 questionario. Também, o nimero total de 176 pacientes cadastrados nos ambulatérios dos
centros analisados. Desta forma, sugerimos que outros estudos desta natureza sejam realizados

incluindo mais servicos de outras cidades e regides.

Concluséao

A asma é uma doenca multifatorial que impacta a vida de pacientes e familiares em
diversos aspectos. E fundamental que pais e cuidadores possuam niveis adequados de
alfabetismo em salde e conhecimento em asma para um manejo eficaz da doenga. No entanto,
pode-se observar que a populagdo analisada esta abaixo de niveis satisfatorios. Ainda, os niveis
de controle da doenga e adesdo ao tratamento foram baixos podendo estar associados aos niveis
de qualidade de vida. Espera-se que programas de educacdo em saude sejam incentivados,
principalmente pelos agentes de satde publicos, afim de diminuir a carga da doenca em

pacientes e familiares.
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Suplementos

Supl 1: Diagnésticos, sintomas e tratamento para asma, segundo classificacdo de controle da
doenca.

Nao Totalmente
Total Controlada Controlada p-valor
(n=125) (n=91) (n=34)
n % n % n %
Sintomas da asma (alguma vez na vida)
Acordou com falta de ar 109 87,2 84 92,3 25 735 0,005*
Acordou com aperto no peito 66 52,8 50 54,9 16 47,1 0,432

Tratamento para asma (12 meses)
Possui receita de crise para asma 120 96,0 88 96,7 32 94,1 0,512
Tratamento com corticoides orais 85 68,0 71 78,0 14 41,2 <0,001*

Tratamento com antileocotriénios 19 15,2 18 19,8 1 29 0,020*
Tratamento prévio a atividade fisica 34 27,2 31 34,1 3 88 0,005*
Aplica o medicamento na crianga
Pai 3 24 2 2.2 1 29
A crianca 29 232 16 17,6 13 38,2 0,007*
Avos 4 3,2 1 11 3 838
Modelo do espacador, comercial
Caseiro 28 224 22 242 6 17,6 0.436
Comercial 97 776 69 758 28 824 ’
Absenteismo escola
Nenhum dia 58 46,4 34 374 24 70,6
1 a 10 dias 45 36,0 35 385 10 294 0,001*
>10 dias 22 176 22 242 0 0,0

n e %: valores absolutos e relativos; Teste de qui-quadrado; *: p<0,05
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Supl 2: Nivel de leitura e entendimento do receituario médico para o tratamento de asma,

segundo classificacdo de controle da asma.

Nao Totalmente
Receituario médico Total Controlada Controlada p-valor
(n=125) (n=91) (n=34)
n % n (%) n (%)

Receita de crise
Qual medicacéo foi prescrita

Acertou 119 95,2 86 945 33 971 0.552

N&o acertou 6 48 5 55 1 29 ’
Objetivo da prescrigédo

Acertou 110 88,0 78 85,7 32 941 0.198

N&o acertou 15 12,0 13 14,3 2 59 ’
Frequéncia diaria de tratamento

Acertou 117 93,6 86 945 31 91,2 0.499

Né&o acertou 8 64 5 55 3 88 ’
Periodo de tratamento

Acertou 115 92,0 85 934 30 88,2 0.343

N&o acertou 10 8,0 6 6,6 4 118 ’
Receita preventiva
Qual medicacdo foi prescrita

Acertou 114 91,2 82 90,1 32 941 0.482

Né&o acertou 11 8,8 9 99 2 59 ’
Obijetivo da prescrigédo

Acertou 112 89,6 81 89,0 31 91,2 0.724

N&o acertou 13 10,4 10 11,0 3 88 '
Frequéncia diaria de tratamento

Acertou 122 97,6 88 96,7 34 100 0.284

Né&o acertou 3 24 3 33 0 0,0 ’
Periodo de tratamento

Acertou 123 98,4 89 97,8 34 100 0.384

N&o acertou 2 16 2 22 0 0,0 '

n e %: valores absolutos e relativos; Teste de qui-quadrado; *: p<0,05
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Supl 3: Avaliacdo e comparacdo da qualidade de vida (QV) relacionada a asma (PAQLQ e
PACQLQ), por area e escore total, segundo classificacdo do controle da asma.

Nao Totalmente |
Total Controlada Controlada p-valor
MD DP MD DP MD DP

PAQLQ - Paciente (n=60) (n=43) (n=17)
Limitacdo das atividades 5,10 1,43 4,85 1,38 575 1,38  0,028*
Limitacdo da saude 5,44 1,34 501 1,29 6,55 0,64 <0,001*
Funcdo emocional 5,56 1,46 5,14 1,46 6,65 0,70  <0,001*
Escore total 5,37 1,30 5,00 1,27 6,32 0,83 <0,001*

PACQLQ - Responsaveis (n=125) (n=91) (n=34)
Limitacdo das atividades 5,66 1,63 5,34 1,70 6,52 1,04 <0,001*
Funcdo emocional 4,59 1,33 4,22 1,18 5,60 1,21 <0,001*
Escore total 5,13 1,38 4,78 1,32 6,06 1,05 <0,001*




