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Resumo

A asma é uma doenga cronica cuja prevaléncia tem vindo a aumentar, principalmente entre
as criangas e 0s jovens, com marcadas consequéncias econdmicas e sociais. A qualidade de vida
nestes doentes pode ser afetada a varios niveis e depender de multiplos fatores, tendo o controlo
da asma um papel fundamental. Com o objetivo de avaliar quais os principais determinantes da
qualidade de vida nos asmaticos e quais as implicagdes da doenca a nivel familiar, escolar e no
desporto, foi feita uma revisao narrativa das publicacGes relacionadas com a qualidade de vida
na asma em idade pediatrica. Recorrendo a varios motores de busca cientifica selecionaram-se
artigos cientificos originais, artigos de revisdo narrativa e sistematica e consultaram-se ainda
guidelines de tratamento e seguimento da asma. A pesquisa foi limitada as publicacdes entre
2007 e 2017, escritas na lingua portuguesa ou inglesa. Adicionalmente, em alguns casos, foi
feita uma pesquisa das referéncias bibliogréficas dos trabalhos que foram selecionados na
primeira fase de pesquisa respeitando os limites anteriormente referidos. A qualidade de vida
mostrou ser afetada pela frequéncia dos sintomas e pelo controlo da doenga com repercussoes
a nivel da atividade fisica, do sono e das relagdes familiares e sociais. Na familia verificou-se
aumento do isolamento social, do medo e da ansiedade, com elevada sobrecarga fisica e
emocional nos cuidadores destes doentes. A nivel escolar verificou-se maior absentismo escolar
e pior desempenho com deterioracdo das relagdes com os pares e com os professores. Ja ao
nivel da atividade fisica encontraram-se taxas aumentadas de sedentarismo e um aumento da
prevaléncia de excesso de peso neste grupo de doentes com diminui¢do da fungdo pulmonar e
aptidao cardiopulmonar. Tendo isto em conta, surge a necessidade de desenvolver programas e
estratégias que permitam um melhor controlo da doenga, com consequente melhoria na
qualidade de vida. Programas interativos de educacao sobre a doenca envolvendo doentes,
cuidadores, profissionais de saude e pares parecem melhorar a auto-eficacia e a confianca no

tratamento da doenca por parte das familias e ainda melhorar a comunicagcdo médico-doente e



médico-cuidador, a qual é indispensavel para um bom seguimento da patologia e para a
satisfagdo do doente. Portanto, apesar da qualidade de vida dos doentes asmaticos e dos seus
cuidadores estar afetada, existem estratégias que permitem atingir um bom controlo da doenca
e, consequentemente, uma vida praticamente igual a de pessoas saudaveis sem qualquer

patologia cronica.

Palavras-chave

Asma pediatrica; qualidade de vida; familia; escola; desporto.



Abstract

Asthma is a chronic disease whose prevalence has been increasing, especially among
children and young people, with marked economic and social consequences. Quality of life in
these patients can be affected at various levels and depend on multiple factors, with asthma
control playing a key role. In order to evaluate the main determinants of quality of life in
asthmatics and the implications of the disease within the family and at school and sports level,
a narrative review of the publications related to the quality of life in asthma in pediatric age was
made. Original scientific articles, narrative and systematic review articles were selected, using
several scientific search engines. Asthma follow-up and treatment guidelines were consulted as
well. The research was limited to publications between 2007 and 2017, written in Portuguese
or English. In addition, in some cases, a search of the bibliographic references of the works that
were selected in the first phase of research was done, respecting the limits previously
mentioned. Quality of life was shown to be affected by the frequency of symptoms and the
control of the disease with repercussions on physical activity, sleep as well as family and social
relations. In the family there was an increase in social isolation, fear and anxiety, with a high
physical and emotional burden in these patients’ caregivers. At school level, there was higher
school absenteeism and worse performance with deterioration of relations with peers and
teachers. Regarding physical activity, there were increased rates of sedentary lifestyle and an
increase in the prevalence of overweight in this group of patients with decreased lung function
and cardiopulmonary fitness. Taking this into account, programs and strategies that allow better
control of the disease need to be developed, with consequent improvement in the quality of life.
Interactive disease education programs involving patients, caregivers, health professionals and
peers appear to improve self-efficacy and confidence in treating the disease by families.

Furthermore they seem to improve communication between physician-patient and physician-



caregiver, which is indispensable for a good follow-up of the pathology and for the satisfaction
of the patient. Therefore, although the quality of life of asthma patients and their caregivers is
affected, there are strategies to achieve good control of the disease and, consequently, a life

practically equal to that of healthy people without any chronic pathology.
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Pediatric asthma; quality of life; family; school; sports.



Introducgéo

A asma € um grave problema de salde, cuja prevaléncia tem aumentado em muitos paises,
especialmente entre as criancas e os jovens. E uma doenca heterogénea, geralmente
caracterizada por uma inflamacdo crénica das vias aéreas, sendo definida por uma historia de
sintomas respiratérios como sibilancia, dispneia, aperto no peito e tosse, e por uma variabilidade
do fluxo expiratorio (1). O objetivo do tratamento da asma € atingir o seu controlo, de forma a
minimizar as limitacbes nas atividades da vida diaria destes doentes (2,3). Quando nao
controlada adequadamente o risco de exacerba¢cfes aumenta, podendo tornar-se uma doenca
incapacitante ou mesmo fatal (1,4). Vérias situacGes ambientais, pessoais ou familiares podem
dificultar o controlo da doencga, com consequente impacto na qualidade de vida (5), a qual é
definida, segunda a Organizagdo Mundial de Saude, como “a perce¢do que os individuos tém
sobre a sua posi¢do na vida no contexto da cultura e dos sistemas de valores em que vivem e
em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (6).

A utilizacdo de questionarios de avaliacdo da qualidade de vida da crianca contribui para
estimar a necessidade de cuidados de saude assim como a eficacia de intervencgdes clinicas ja
feitas (7). Permitem ainda ter a percecdo de qual é o impacto da doenca no dia-a-dia da crianca
a nivel fisico, social, emocional e escolar (8). Como a qualidade de vida reflete o controlo da
doenca da perspetiva do doente, a sua avaliacdo tornou-se um objetivo importante no
seguimento da asma (9).

Alguns estudos tém mostrado uma ligagédo entre a qualidade de vida dos cuidadores ou pais
de criangas com asma e o controlo da doenca (5). A asma nao controlada afeta ndo sé as criangas
asmaticas como também as suas familias, levando, entre outros, a uma maior taxa de absentismo
no trabalho (10). Problemas psicologicos, ma adeséo a terapéutica e seguimento inadequado da
patologia séo alguns dos fatores que podem contribuir para 0 mau controlo da doenca (11).

A doenca cronica em idade pediatrica esta associada, muitas vezes, a um elevado absentismo



escolar (12-15), o que consequentemente se associa a piores resultados escolares e a menor
participagdo em atividades extracurriculares com prejuizo das relagfes sociais.

Outra das areas afetada pela asma ¢ a atividade fisica. Quanto mais severa é a doenca, maior
é a intoleréncia ao exercicio, o que faz com que os asmaticos adotem um estilo de vida mais
sedentério (16,17). No entanto, a préatica de exercicio fisico é benéfica para qualquer crianga ou
adolescente e, principalmente nos asmaticos, pode ajudar a diminuir sintomas como a ansiedade
e a depressao (18).

Vérias estratégias tém sido propostas nos Gltimos anos para prevenir a morbilidade da asma,
entre elas estdo, por exemplo, a elaboragdo de planos de acdo escritos para os doentes e
familiares, programas com pares, intervencdes a nivel do treino da resolucdo de problemas e
programas de educacdo que envolvam asmaéticos e cuidadores de forma a aumentar o
conhecimento da doenga e o envolvimento ativo no tratamento (19-22).

Assim, o objetivo deste trabalho é tentar perceber de que forma é que a qualidade de vida
das criancas e dos adolescentes asmaticos ¢é afetada em diferentes niveis e quais sao as opc¢des
existentes que permitem melhorar o dia-a-dia destas criangas para que tenham uma perfeita

integracdo familiar e social.



Materiais e Métodos

Os métodos utilizados neste trabalho seguiram o modelo recomendado para as revisdes
narrativas. Foram selecionados diversos tipos de trabalhos: artigos cientificos, revisdes
narrativas e revisoes sistematicas.

A pesquisa dos trabalhos decorreu entre o periodo de Maio a Dezembro de 2017, recorrendo
as seguintes bases de dados eletronicas: PubMed, b-on™, ScienceDirect™ e Cochrane Library.
A pesquisa consistiu na procura de trabalhos em que no titulo, resumo, palavras-chave ou
contetdo fossem usados os seguintes termos Medical Subject Headings: “asthma” AND
“quality of life” AND “child” AND “adolescent” AND (“‘family” OR “school” OR “social
interaction” OR “sports™).

A pesquisa foi limitada aos materiais publicados entre 2007 e 2017 e aos quais fosse possivel
0 acesso total ao texto, escritos na lingua portuguesa ou inglesa.

Inicialmente foi feita uma leitura dos resumos para identificar os trabalhos mais relevantes
para o tema e posteriormente procedeu-se a leitura integral dos trabalhos selecionados na fase
anterior.

Durante o processo de selecdo foram excluidos os artigos em duplicado. Adicionalmente,
em alguns casos, foi feita uma pesquisa das referéncias bibliogréficas dos trabalhos que foram

selecionados na primeira fase de pesquisa respeitando os limites anteriormente referidos.



Resultados

Determinantes da Qualidade de Vida na Asma

Nas doencas cronicas, como é 0 caso da asma, 0 tratamento baseia-se essencialmente no
controlo dos sintomas. O nivel de controlo dos sintomas e a gravidade da doenca parecem ser
dois dos fatores com maior importancia para a qualidade de vida. Um estudo concluiu que
criangas com asma grave experienciavam niveis de qualidade de vida semelhantes aos de
criangas com asma moderada ou até leve desde que o controlo da doenga fosse semelhante entre
0s grupos. Isto mostra-nos que o controlo da doenca é de facto o fator com maior impacto na
qualidade de vida (23).

A asma tem um impacto consideravel na vida diaria de muitas criancas e adolescentes. A
limitacdo da atividade fisica e da pratica de desporto € uma das queixas mais comuns. Isto pode
dever-se tanto a falta de controlo da doenca como a equivocos da parte dos cuidadores acerca
das atividades que os asmaticos podem praticar (24).

A dependéncia de medicacdo, os disturbios do sono, a fadiga diurna, o absentismo escolar e
a perda de produtividade sdo também causa de diminuicdo da qualidade de vida. VVarios fatores
tém sido descritos de forma consistente como influenciadores do controlo da doenca e, por sua
vez, da qualidade de vida. Entre eles estdo o tabaco, a exposi¢cdo a alergénios como polen,
animais domesticos, acaros e bolores, o uso inadequado dos inaladores, a adesao terapéutica,
bem como fatores familiares (25,26).

A nivel psicossocial, 0s asmaticos sofrem mais de depressdo e ansiedade,
independentemente da severidade da doenca (27-29). Um estudo qualitativo revelou que a
doencga tem consequéncias negativas, além de outras anteriormente referidas, nas relagdes das

criancas asmaticas com os seus pares. Especificamente nas aulas de educacao fisica na escola,
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as criangas sentiam que eram menos escolhidas no momento de formar uma equipa. Além disso,
as criancas referiram nédo gostar de ter de explicar e justificar constantemente acontecimentos
relacionados com a doenca (0 porqué de faltarem as aulas tantas vezes, os ataques de tosse
durante as aulas, entre outros) (30).

A idade também parece ter um papel importante na determina¢do da qualidade de vida, no
entanto as conclusdes das pesquisas divergem um pouco. Se por um lado ser mais velho parece
proporcionar mais habilidade para gerir a doenga, com melhores resultados e qualidade de vida
(31), por outro lado a adolescéncia é também um periodo particularmente complicado no que
diz respeito a adesdo terapéutica, principalmente se esta os fizer sentir diferentes (32,33). Além
disso, também foi relatada menor prevaléncia de sintomas em criangas mais jovens,
possivelmente por uma maior atencdo dos pais nestas idades (34).

Criancas de minorias raciais e étnicas e baixo nivel econémico tém taxas mais elevadas de
asma e experienciam maior morbilidade (35). Nestas populacdes os cuidados de satde sdo mais
fracos e, consequentemente, 0s outcomes também, contribuindo assim para o prejuizo da
qualidade de vida (22).

Um parametro que parece ter fraca correlagdo com os sintomas de asma e a qualidade de
vida é a funcdo pulmonar. Por este motivo, o controlo geral da doenga tem ganho maior

importancia em relacdo a avaliacdo de parametros objetivos como a espirometria (8,36).

Tabela 1: Determinantes da Qualidade de Vida na Asma

* Controlo da sintomalogia * Fadiga diurna / Perda de produtividade
* Gravidade da doenca * Absentismo escolar

» Limitagao da atividade fisica * Exposicdo a alergénios

* Dependéncia da medicagao * Interagdo familiar e social

* Distarbios do sono * Idade e status socioeconémico

11



Interacao familiar

Existem intervencdes médicas eficazes que permitem atingir um bom controlo da doenga,
no entanto, como ja referido anteriormente, diversos fatores familiares e sociais podem
condicionar o sucesso da terapéutica. Varios estudos transversais tém observado que o controlo
da asma esté associado a qualidade de vida dos pais ou cuidadores (5).

Um estudo qualitativo reuniu a experiéncia de pais de criangas com doencas alérgicas com
0 objetivo de melhorar os cuidados a estas criangas de forma a reduzir as consequéncias para a
crianga e para a familia. Os pais referiram a preocupacao de ter de planear todas as atividades,
ndo podendo fazer alguma coisa espontaneamente, sentiam-se mais seguros em casa,
culminando isto em isolamento social. Os pais relataram ainda falta de compreensao por parte
das escolas e, por vezes, dos médicos, que ndo prestavam os esclarecimentos necessarios as
duvidas que Ihes eram colocadas. Eles experienciaram sentimentos de medo e ansiedade,
necessidade de sentir que esta tudo controlado para relaxarem, revelando dificuldade em deixar
que sejam os filhos a ter controlo sobre a situacéo (10). Este excesso de protecdo pode impedir
o normal desenvolvimento da crianca (34,37).

Estudos feitos nos dltimos anos tém mostrado que sdo as maes que tém o papel principal no
processo de cuidar dos filhos com doencas crdnicas. As maes estdo sobrecarregadas, além das
responsabilidades domésticas, as maes tém de se preocupar com o0s tratamentos dos filhos.
Todas estas preocupagOes resultam em isolamento, depressdo, desequilibrios financeiros e
sentimentos de culpa. Isto tem implicacdes no planeamento e implementacao de estratégias, as
quais devem envolver uma equipa multidisciplinar para que a sobrecarga materna seja aliviada,
com tratamento dos problemas fisicos e psicologicos, oferecendo o suporte necessario para que
as maes desenvolvam estratégias relativamente a doenca dos filhos (33,38).

A escolaridade materna tem sido associada a uma maior capacidade de cuidar, mais

12



conhecimento sobre a doenca permite as maes reconhecer sintomas precocemente e evitar crises
(39). Por outro lado, médes com poucos conhecimentos em salde relataram piores interagdes
com os profissionais de salde percecionando a asma dos seus filhos como mais grave e
preocupando-se mais com a sua saude (40).

A forma como os pais véem a qualidade de vida dos filhos esta relacionada com a forma
como estes recebem tratamento para a sua doencga. Um estudo transversal feito em 22 centros
de cuidados de saude priméarios em Espanha tentou perceber a associacao entre a qualidade de
vida dos pais e o grau de controlo da asma nas criangas, uma vez que esta associa¢cdo nao era
muito clara em estudos anteriores. A pesquisa mostrou que a associacdo existe
independentemente da classe social e do nivel de educacéo, sendo as crises repetidas de asma
o fator que mais afeta a qualidade de vida dos pais (41).

Um estudo feito aplicando o Paediatric Asthma Caregiver’s Quality of Life Questionnaire
concluiu, suportando as ideias de estudos anteriores, que fatores socioeconémicos tém
influéncia na qualidade de vida dos pais. Ser solteiro, divorciado ou vilvo, ter uma ma percecdo
do controlo da doenca ou uma histéria familiar de asma sdo fatores que significativamente
diminuem a qualidade de vida dos cuidadores (42).

Os investigadores ha muito que tém interesse em perceber de que forma é que o clima
familiar influencia a sintomatologia da asma nas criancas. As familias tanto podem exercer
excesso de protecdo como podem ser muito criticas perante os seus filhos asméticos. Estas
condigcdes contribuem para mais sintomatologia, mais hospitalizacbes e problemas de
comportamento. Cuidar de uma crianca com asma requer uma atencdo diaria que inclui a
limpeza regular da casa, relembrar da medicacdo e evitar os alergénios (43).

Muitos autores tém dado relevo aos rituais e interacdes familiares como forma de manter a
estabilidade entre a familia, promovendo a unido e a comunicagdo entre 0os seus membros. Um

estudo desenvolvido em Portugal mostrou que esta coesdo familiar foi associada a melhor
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gualidade de vida relacionada com a salde e menores niveis de problemas emocionais e
comportamentais. Os rituais promovem comunicagdo, suporte e envolvimento, além de
fortalecerem os lacos familiares. Familias que partilham atividades e sdo organizadas tém
menos conflitos a longo prazo, dando maior apoio as criancas e levando a melhor adaptacao a

doenga, com melhor percecdo da qualidade de vida (44).

Tabela 2: Repercussoes Familiares na Asma

Isolamento social
Medo e ansiedade
Sobrecarga fisica e emocional

Desequilibrios financeiros

Influéncia na escola e nas relacdes sociais

A asma, principalmente quando ndo controlada, além de implicar mais visitas a médicos e a
servicos de urgéncia e mais hospitalizacdes inesperadas, contribui para um menor desempenho
escolar. E responsavel por muitos dias de faltas & escola causando problemas no processo de
aprendizagem, diminuindo a participacdo das criancas em atividades extracurriculares e
levando ao desenvolvimento de sentimentos negativos acerca da escola (12-14). A morbilidade
causada pela doenca leva a que os adolescentes estejam menos adaptados & escola com
deterioracdo das relagdes com os seus pares e com 0s professores.

Os adolescentes tém medo de ser estigmatizados pelos colegas pelo uso da sua medicacéao
causando diminuicdo da adesdo terapéutica em contexto social. Estas criangas asmaticas, como

ja referido anteriormente, sentem-se excluidas quando praticam exercicio em grupo na escola,
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pois tendem a ser os Gltimos a ser escolhidos para formar uma equipa. Isto acontece porque 0s
colegas os consideram mais “lentos” e menos aptos a pratica de atividade fisica (30).

O facto de os professores terem um conhecimento limitado acerca da doencga contribui para
uma falta de compreensdo destes perante os asmaticos com resultados negativos na relagéo
professor-aluno (14).

Além das relacGes sociais, as condigdes fisicas da escola também tém influéncia no processo
de aprendizagem. Problemas como a ventilagdo, a humidade ou a temperatura dos espacos

podem fazer as criancas sentir-se desconfortaveis e até despoletar exacerbacGes da doenca (45).

Tabela 3: Influéncia da Asma na Escola e nas Relagées Sociais

* Absentismo escolar
* Diminui¢do do desempenho escolar
* Menor participagdo em atividades extracurriculares

* Deterioracao das relagdes sociais

Influéncia no desporto

A atividade fisica é um parametro muito importante da salde fisica e psicossocial de todas
as criancgas e jovens (46). As criancas asmaticas sdo geralmente menos ativas do que 0s seus
pares saudaveis. Foi demonstrado que criangas cujos pais acreditavam que o exercicio podia
melhorar o controlo da asma eram mais ativas. Por sua vez, outros pais consideravam que a
atividade fisica podia ser perigosa para os seus filhos, por medo de exacerbacgdes, acabando

estes por ficar isentos das aulas de educagdo fisica obrigatorias na escola. Contudo, o
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diagndstico de asma ndo deve impedir as criangas de praticarem exercicio fisico. Alias, um dos
objetivos do tratamento da asma € a pratica de uma atividade fisica de intensidade moderada
(47).

O exercicio pode ser um fator desencadeante dos sintomas de asma levando a
broncoconstri¢do (17). Estudos observacionais tém sugerido que a natacdo é a modalidade ideal
para melhorar a forma fisica e diminuir as consequéncias da asma. Uma reviséo sistematica de
Cochrane revelou que o treino em natacdo € bem tolerado por criancas e adolescentes com asma
estavel melhorando a funcdo pulmonar e a aptiddo cardiopulmonar sem evidéncia da ocorréncia
de efeitos adversos. Contudo, ndo foi possivel concluir se a natacdo era superior a outras
modalidades de atividade fisica (48).

Quanto mais severa e descontrolada estiver a doenca, maior é a fadiga e a dispneia durante
o esforco fisico pelo que os asmaticos acabam por adotar um estilo de vida mais sedentario,
verificando-se em alguns estudos uma maior frequéncia de excesso de peso nestas populagdes
(16,46). Neste sentido tém surgido programas cuja intervengdo tem como objetivo reduzir o
peso em doentes com asma. Foi realizado um ensaio clinico controlado e aleatorizado que
envolveu 87 criangas com excesso de peso ou obesidade. Estas foram submetidas a um
programa multifatorial de perda de peso durante 18 meses. Esta pesquisa mostrou que as
criancas que diminuiram o seu peso obtiveram melhorias significativas em todos os indices de
funcéo pulmonar, controlo da asma, aptiddo aerdbica e qualidade de vida relacionada com a
satde. No entanto, as melhorias ndo foram superiores no grupo de intervengdo em relacéo ao
grupo controlo. Isto porque, provavelmente, apos as criancas saberem que iam participar no
estudo tiveram mais consciéncia do seu problema, a obesidade, e elas proprias, mesmo nédo
fazendo parte do grupo de intervencao, foram procurar ajuda, tendo-se verificado um aumento
da procura de nutricionistas (49).

Os programas de reabilitacdo pulmonar estdo indicados em doentes com reducdo da
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capacidade aerdbica e diminuigdo da forga muscular (50). Uma revisdo sistematica demonstrou
que um programa efetivo de treino pode melhorar a broncoconstri¢do induzida pelo exercicio e
a funcdo cardiorrespiratoria. Um dos fatores mais importantes para o sucesso do programa € a
intensidade do exercicio, a qual deve ser adequada a cada individuo. Idealmente deveria durar
pelo menos trés meses com duas sessdes de 60 minutos por semana (17).

Vaérios estudos tém mostrado que a prética de atividade fisica melhora ndo sé os sintomas

de asma como também a ansiedade, a depressao e a qualidade de vida (18,50).

Tabela 4: Influéncia da Asma no Desporto

» Fadiga e dispneia
* Sedentarismo
* Excesso de peso

* Redugdo da fungao pulmonar e aptidao cardiopulmonar

Estratégias para melhorar a qualidade de vida

Apesar de ser uma doenca muito prevalente, o seguimento da asma, principalmente nos
cuidados de saude primarios, estd aqguém do esperado, com altas taxas de sintomas e uso
reduzido de terapias eficazes. Estas criancas tém um risco aumentado de hospitalizagdes
contribuindo para elevados gastos em satde (35). E necessario melhorar o auto-seguimento da
asma, o conhecimento sobre a doenca e a saude das criangas e dos adolescentes com asma
(19,20). Muitas hospitalizagdes por ataques de asma poderiam ser prevenidas se a adesdo a

medicacgdo e o conhecimento e educacdo sobre a doenga fossem melhores (21,51-54). Alias, a
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educacéo sobre a doenca faz parte de muitas das guidelines existentes para o0 seguimento desta
patologia (51).

Ser pai ou mae de uma crianga com uma doenga cronica pode ter um impacto negativo na
vida dos pais que tém dificuldade em gerir simultaneamente os cuidados aos filhos com outras
responsabilidades diérias. Os pais tém um papel fundamental no bem estar dos filhos e na
adaptacao dos filhos a doenca pelo que tratamentos para 0s pais ou que envolvam os pais
juntamente com os filhos permitem diminuir o stress e os conflitos familiares com consequente
diminuicdo da angustia e dos sintomas nas criangas (55).

Na India foi feito um trabalho cujo objetivo era a implementagéo e avaliacio da eficacia de
um programa de educacgdo sobre asma contextualizado culturalmente. Os resultados que se
quiseram avaliar foram o controlo da asma, o conhecimento da asma, o uso da medicagéo e de
planos de acdo bem como a qualidade de vida dos cuidadores e a sua satisfacdo. Neste estudo
randomizado e controlado, que incluiu 40 pares (criangas asmaticas + pais) o grupo de
intervencdo obteve melhorias significativas em todos os aspetos a avaliar, demonstrando a
eficacia de uma intervencgdo educacional prestada pelos profissionais de salde. Esta intervencéo
consistia em trés componentes: uma apresentacao powerpoint, um workbook com a informagéo
da apresentacdo mas com mais gréaficos e linguagem apelativa e ainda atividades relacionadas
com a educacdo para a saude (54).

Um outro estudo permitiu avaliar a eficcia da coordenagdo de cuidados entre os doentes e
os profissionais de salde concluindo que uma coordenacdo formal de cuidados médicos
associava-se a uma reducdo significativa das visitas aos servigcos de urgéncia e do absentismo
escolar. Isto representa um fator muito importante quando se pretende reduzir os custos e a
morbilidade da doenca. A coordenacdo de cuidados deve focar-se na adesd@o a guidelines, no
acesso a medicacéo e especialistas, planos de acdo na asma, coordenacéo de cuidados em casa

e suporte social (35).
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De forma semelhante, Carmo TA et al. (53) quiseram avaliar o impacto de um programa de
controlo da asma, no Brasil, para demonstrar as vantagens do mesmo. As unidades de saude
familiar com programa de controlo apresentaram melhor organizacao das acfes e maior adesdo
dos doentes as recomendacBes dadas pelo programa para prevenir as crises. Com estes
programas verificou-se o aumento da qualidade de vida dos doentes asmaticos.

Um estudo aleatorizado e controlado feito no Canada revelou que apds um programa
interativo de 4 semanas, no grupo de intervencao verificou-se uma diminuicdo significativa das
visitas aos servicos de urgéncia, menos ciclos de corticoterapia oral, uma diminui¢do do
absentismo laboral dos cuidadores priméarios e uma melhoria dos scores do Pediatric Asthma
Caregiver’s Quality of Life Questionnaire um ano ap6s o programa. Este questionario de
avaliagcdo da qualidade de vida tem em consideracdo a limitagéo de atividades, os sintomas e a
funcdo emocional, tendo sido o dominio das atividades o que sofreu uma melhoria mais
significativa quando comparado com o grupo controlo (51). Estes pequenos grupos de interagdo
sdo uma importante ferramenta de aprendizagem uma vez que ddo aos pais e as criangas a
oportunidade de partilharem experiéncias e resolverem problemas em conjunto com
profissionais de saude. Desta forma retém mais conhecimento e ficam mais aptos a praticar
aquilo que aprenderam, estando mais confortaveis a tomar decisdes relacionadas com o
tratamento da asma.

Outra das hip6teses sugerida para a melhoria da qualidade de vida, principalmente dos
adolescentes, € o desenvolvimento de um programa de educacao liderado por pares da mesma
idade e com caracteristicas semelhantes ao invés de um programa liderado por adultos. Este
tipo de interacdo promove uma sensagéo de suporte e normalidade melhorando os sentimentos
de isolamento e compromisso de identificacdo. Rhee et al. (19) comprovaram no seu trabalho
a superioridade de um programa liderado por pares quando comparado com um liderado por

adultos, tendo-se verificado melhorias importantes nas atitudes e na qualidade de vida.

19



Durante o inicio da adolescéncia, 0s jovens mostram interesse em ter mais autonomia e mais
controlo e responsabilidades sobre a sua doenca. Isto despoleta preocupacdo nos pais por medo
de esquecimentos da medica¢do uma vez que vao perdendo o controlo sobre isso. Se 0s pais
tiverem mais educacdo e conhecimentos sobre a doenca provavelmente serdo mais eficazes no
tratamento da mesma, preparando também os seus filhos para um seguimento bem sucedido da
sua patologia. Para avaliar isto foram facultados aos pais boletins informativos especificos. Os
resultados mostraram que afinal os pais que ndo receberam a informagéo deram aos filhos mais
autonomia, possivelmente porque se eles ndo estavam a ter acesso a informacgao mas os filhos
estavam, entdo deveriam ser os filhos a ter a maior responsabilidade. Por outro lado, os boletins
informativos podiam estar a dar a entender aos pais que eles deveriam manter-se envolvidos no
tratamento da asma dos seus filhos (21).

Uma reviséo sistematica de Cochrane tentou perceber quais os beneficios e riscos potenciais
da tomada de deciséo partilhada (56). Esta deciséo envolve pelo menos duas pessoas, o doente
e um profissional de saude, e geralmente inclui a partilha matua de informag&o tendo em conta
os valores e preferéncias do doente a fim de perceber qual o melhor tratamento para ele. O auto-
controlo efetivo da doenca € muito importante em asmaticos e pode melhorar os resultados e a
qualidade de vida por um envolvimento ativo do doente no seu tratamento. Evidéncias em
estudos individuais mostraram que esta decisdo partilhada pode contribuir para diminuir a
recorréncia aos cuidados de salde e pode melhorar o uso de inaladores por uma melhor
compreensdo da necessidade da sua utilizacdo. Contudo, as diferengas nos resultados dos quatro
trabalhos incluidos na reviséo sistematica ndo permitiram concluir acerca das vantagens do uso
da tomada de decisdo partilhada.

Um trabalho feito na Australia mostrou que a realizacdo de workshops em pequenos grupos
interativos melhorou alguns indicadores do seguimento da doenca pelos profissionais de satde

gerais. No entanto, € dada especial énfase a necessidade do uso de instrucdes escritas de planos
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de acéo, o que ndo aconteceu neste estudo. Pesquisas anteriores mostraram que cuidadores que
tinham planos de agéo escritos tinham maior conhecimento da doenga e mais facilidade em agir
durante uma crise de asma. O maior beneficio para o adequado seguimento da doenca ocorre
quando se investe na comunicagdo médico-doente (20). Um estudo longitudinal mostrou que a
comunica¢do médico-doente e médico-cuidador durante a consulta esti associada a melhor
qualidade de vida e menos dias de sintomas de asma. Neste estudo verificou-se também que 0s
profissionais de salde dirigem as suas perguntas mais aos cuidadores do que as criangas
doentes, mesmo quando estas j& tém idade suficiente para conversar e para compreender o que
Ihes é dito. A proposito, artigos anteriores revelaram que a maior parte das criancas e jovens

queriam estar mais envolvidos nos seus tratamentos e nas discussdes com o0s seus médicos (15).

Tabela 5: Estratégias para melhorar a Qualidade de Vida na Asma

* Educar sobre a doenca

* Programas interativos (asmaticos - cuidadores - profissionais de saude - pares)
* Coordenacdo de cuidados (guidelines, acesso a cuidados especializados)

* Planos de acao escritos

* Comunica¢ao médico-doente / médico-cuidador
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Discussao

Esta revisdo da literatura procurou esclarecer o impacto da asma em idade pediatrica na
qualidade de vida das familias afetadas. A avaliacdo da qualidade de vida tem vindo a ser
largamente estudada e cada vez tem ganho maior importancia por refletir melhor o estado geral
do doente, o seu funcionamento diério e o impacto da doenca a nivel fisico, emocional e social,
em comparacdo com a avaliacdo de outros parametros mais objetivos (8).

De um modo geral todos os estudos demonstraram o prejuizo da qualidade de vida destes
doentes. Sendo uma doenca crénica tem implicacfes a longo prazo na vida dos doentes e das
suas familias, com consequéncias ainda mais graves caso ndo seja atingido o controlo da
doenca, o qual é um dos objetivos principais das guidelines de seguimento da asma (2).

Um dos fatores que parece estar implicado na qualidade de vida € a idade do doente, no
entanto, os resultados obtidos ndo séo muito conclusivos pois verificou-se que tanto idades mais
jovens como mais avangadas podem ser preditoras de boa qualidade de vida. Em idades mais
jovens ha uma maior atencao por parte dos pais havendo possivelmente um melhor controlo da
doencga (34), por sua vez, os adolescentes teriam maior capacidade de lidar com a doenca e
portanto menos repercussdes na qualidade de vida (31). Contudo, um outro artigo mostrou que
a adolescéncia é um periodo complicado, com fraca adeséo terapéutica (32,33). Novos estudos
sd0 necessarios, usando metodologias apropriadas e amostras mais significativas, para que se
possa averiguar, com melhor nivel de evidéncia, qual a influéncia da idade na qualidade de vida
dos asmaticos. Assim, poderdo desenvolver-se programas para melhorar o controlo da asma,
devendo estes ser adequados a cada grupo etario de forma a corresponder as necessidades de
cada um.

E também transversal a todos os estudos o impacto da asma na qualidade de vida dos

cuidadores destas criangas e jovens. Em muitos casos sdo as mées que tém maior
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responsabilidade no controlo da doencga dos filhos verificando-se uma sobrecarga emocional,
fisica e social com aumento dos indices de depressdo e desequilibrios financeiros. Varias
pesquisas tém mostrado as vantagens de estratégias de intervencdo na familia de forma a
colmatar estes problemas e dando aos cuidadores o suporte adequado para gerirem a doenca e
0 seu seguimento (33,38,41). Corroborando os resultados das pesquisas anteriores, foram
encontrados mdltiplos artigos sobre programas interativos de educagdo dos doentes e
cuidadores que se verificaram eficazes na diminuicdo do stress e dos conflitos familiares com
resultados positivos na qualidade de vida. O investimento na relacdo médico-doente, a
elaboracdo de planos de acdo escritos e a coordenacgdo dos cuidados de saude sdo acBes que
facilitam a tarefa dos pais e estimulam o controlo da doenca por parte dos doentes (35,51,54,55).
A comunicagdo médico-doente esta associada a satisfacdo do doente, a adesdo a terapéutica, a
eficacia do uso dos inaladores e a qualidade de vida. Contudo, os profissionais de salide podem
necessitar de ajuda para criar um ambiente em que as familias se sintam mais a vontade para
discutir as suas duvidas relativas a asma, o que pode ser conseguido atravées de pequenos grupos
envolvendo criancas e jovens asmaticos que partilham as mesmas preocupacdes, sentindo-se
mais confortaveis em participar ativamente nas discussdes terapéuticas (15).

Na escola os problemas mais relatados foram nas relagbes com 0s seus pares e com 0S
professores (14,30) sendo importante desenvolver estratégias para reduzir estas dificuldades de
interacdo social. Programas desenvolvidos para toda a comunidade escolar, incluindo alunos,
professores e funcionarios, seriam Uteis para alertar para estas questdes, ndo so relativas a asma
mas a muitas outras doencas cronicas que tém consequéncias na vida das criancgas e jovens.

Foi verificado, em alguns estudos, uma maior frequéncia de excesso de peso neste grupo de
doentes. O exercicio pode ser um fator desencadeante de sintomas de asma e por isso as criangas
e jovens tendem a ser menos ativas, podendo este sedentarismo contribuir para o0 excesso de

peso. Um ensaio que pretendia avaliar a eficAcia de um programa de perda de peso nestas
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criangas verificou gque tanto as criancas do grupo de intervengdo como as do grupo controlo
diminuiram o seu peso. As do grupo controlo, mesmo nao estando envolvidas no programa,
reduziram o seu peso, sem diferencas significativas para as do grupo de intervengdo. Houve
maior procura de nutricionistas por parte dos doentes do grupo controlo, provavelmente porque
com o conhecimento do estudo tiveram consciéncia do seu problema e quiseram perder peso
(49). Estes resultados podem indicar os beneficios de educar as criangas quanto a sua doenca e
alerta-las para os seus problemas pois elas mostraram-se recetivas & mudanga e ao investimento
na sua saude.

A revisdo deste tema mostra-nos como a qualidade de vida é amplamente afetada na asma.
A limitacdo da atividade fisica, a dependéncia da medicacdo, os distlrbios do sono, o
absentismo escolar e as repercussdes nas relagcdes familiares, com os professores e com o0s pares
precisam de ser melhor estudadas para que seja possivel atuar e diminuir as consequéncias da
asma no desenvolvimento fisico e psiquico destes doentes. Como referido anteriormente, 0 bom
controlo da patologia pode permitir aos doentes uma vida praticamente igual a dos seus pares
saudaveis (23), portanto sera aqui que € importante investir, em estratégias de controlo da asma
para tornar o seguimento mais eficaz e a doenca menos incapacitante tanto para os doentes
como para as familias.

Este estudo tem algumas limitacGes, uma vez que retira conclus@es de varias pesquisas feitas
com metodologias diferentes, usando distintos instrumentos de medicao da qualidade de vida e
com amostras bastante heterogéneas havendo alguma dificuldade na generalizacdo dos
resultados. Contudo, no global todos os artigos séo coerentes no que concerne a diminuicdo da
qualidade de vida destes individuos na auséncia de um bom controlo da asma, sendo
fundamental promover o apoio a estas familias tanto por parte dos medicos e servicos de saude

como da sociedade em geral.
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Concluséao

Concluindo, a asma afeta negativamente a qualidade de vida tanto das criangas e jovens
asmaticos como a dos seus cuidadores. A educa¢do sobre a doenca e 0 seu controlo sao aspetos
considerados em vérias guidelines desta area, sendo fundamentais para a manutencéo de uma
vida que se pretende em tudo semelhante a de criancas e jovens saudaveis. E de suma
importancia a avaliacdo da qualidade de vida recorrendo a questionarios pois permite-nos
quantificar e qualificar o impacto da doenca no dia-a-dia destes jovens e destas familias. Muitas
vezes, 0s artigos de revisdo permitem reunir ideias e enfatizar a necessidade de novos estudos.
No futuro, poderdo ser desenvolvidas pesquisas aplicando-se estes questionarios de qualidade
de vida, nomeadamente, a populacéo asmatica do Hospital Pediatrico de Coimbra, como forma
de avaliar a qualidade de vida no nosso meio e, posteriormente, desenvolver intervencoes

multidisciplinares para melhoré-la.
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