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P

Objetivo: avaliar o nivel de conhecimento em asma, alfabetismo em saude e
qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com diagnostico
da doenca, bem como, a associacao com o controle da asma, adesao ao trata-
mento e qualidade de vida.

Métodos: estudo transversal, realizado com cuidadores e pacientes de dois
centros especializados de referéncia no Sul do Brasil, entre marco de 2018 e
novembro de 2018. Participaram pais e cuidadores de criancas e adolescentes
com diagnostico de asma, com idade a partir de 18 anos. Foram aplicados os
questionarios: sociodemografico, Short Assessment of Health Literacy for Portu-
guese-Speaking Adults, Questionario de Conhecimento em Asma Pediatrica e
Paediatric Asthma Caregiver's Quality of Life Questionnaire. Para fins estatisticos,
foram utilizados o teste t, qui-quadrado e Regressao Logistica Binaria.

Resultados: foram incluidos 125 cuidadores, sendo 89 (71,2%) maes, com idade
meédia de 35,7+9,2 anos, 65 (52%) com ensino medio completo e 100 (80%) perten-
centes a classe econdmica C. Do total, 74 (59,2%) apresentaram niveis inadequados
de alfabetismo em saude e 117 (94,4%) inadequados niveis de conhecimento
em asma. A asma nao estava controlada em 91 (72,8%) dos pacientes, estando
associado a menor qualidade de vida deles e de seus cuidadores (p<0,001). A
Regressao Logistica verificou se o alfabetismo em saude, o conhecimento em
asma e a qualidade de vida dos cuidadores estavam associados ao controle da
asma dos pacientes, sendo esse modelo significativo [X3(4) = 22,083; p<0,001,
R2Nagelkerke = 0,484l. As variaveis categoricas utilizadas como referéncia foram
as que apresentaram maior frequéncia (asma nao controlada e conhecimentos
inadequados). O alfabetismo em saude (OR = 3,650; 1IC95% = 1,335 - 9,984) e qua-
lidade de vida (OR = 3,095; IC95% = 1,850 - 5,178) também foram significativos.

Conclusao: a populacao analisada apresentou niveis de alfabetismo em saude
e conhecimento em asma insatisfatorios. Ainda, os niveis de controle da doenca
foram baixos podendo estar associados aos niveis de qualidade de vida.

asma, conhecimento, alfabetismo, pais, qualidade de vida.

Aims: to evaluate the level of knowledge in asthma, health literacy and quality of
life of caregivers of children and adolescents diagnosed with the disease, as well
as the association with asthma control, treatment adherence and quality of life.

Methods: this cross-sectional study was conducted with caregivers and patients
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from two specialized referral centers in southern Brazil,
between March 2018 and November 2018. Parents and
caregivers of children and adolescents diagnosed
with asthma, aged 18 years and older, participated in
the study. The following questionnaires were applied:
sociodemographic, Short Assessment of Health Lite-
racy for Portuguese-Speaking Adults and Paediatric
Asthma Caregiver's Quality of Life Questionnaire. For
statistical purposes, the t-test, chi-square and Binary
Logistic Regression were used.

Results: a total of 125 caregivers were included, 89
(71.2%) mothers, with a mean age of 35.7t9.2 years,
65 (52%) with completed high school and 100 (80%)
belonging to economy class C. Of the total, 74 (59.2%)
inadequate levels of literacy in health and 117 (94.4%)
inadequate levels of knowledge in asthma. Asthma
was not controlled in 91 (72.8%) of the patients, being
associated with a lower quality of life of them and
their caregivers (p<0.001). Logistic Regression verified
whether health literacy, asthma knowledge and ca-
regivers' quality of life were associated with asthma
control of patients, and this model was significant
[X2(4) = 22.083; p<0.001, R2Nagelkerke = 0.484l. The
categorical variables used as reference were the ones
with the highest frequency (uncontrolled asthma and
inadequate knowledge). Health literacy (OR = 3,650;
Clgs% = 1.335 - 9.984) and quality of life (OR = 3.095;
Clgs% = 1.850 - 5.178) were also significant.

Conclusion: the analyzed population presented levels
of literacy in health and knowledge in asthma unsatis-
factory. Furthermore, the levels of disease control were
low and may be associated with quality of life levels.

asthma, knowledge, literacy, parents,
quality of life.

GINA, Global Initiative for Asthma;
MMAS-8, Morisky Medication Adherence Scales; PA-
CQLQ, Paediatric Asthma Caregiver's Quality of Life
Questionnaire; PAQLQ, Peadiatric Asthma Quality of Life
Questionnaire; Q-CAP, Questionario de Conhecimento
em Asma Pediatrica; SAHLPA-18: Short Assessment of
Health Literacy for Portuguese-Speaking Adults.

A asma é uma doenca cronica que acomete
cerca de 330 milhdes de pessoas no mundo
todo e apresenta altos indices de prevaléncia,
morbidade e mortalidade, sendo um desafio
para a saude publica global (1, 2). Os paises da
América Latina possuem os maiores indices de
prevaléncia de asma, principalmente na popu-
lacao infantil, na qual a variacao entre as regides
e de 4-30% (3). No Brasil, estima-se que mais de
20 milhdes de pessoas tenham o diagnostico da
doenca, sendo as criancas e os adolescentes as
mais acometidas, com média superior a 15%. Na
regido Sul do Pais, cerca de 20% da populacao

infantilem idade escolar € asmaticas e sofre com
restricoes das atividades diarias, absenteismo
escolar e baixa qualidade de vida (4, 5).

Embora a asma seja uma das doencas mais
antigas da humanidade, ainda ndo possui cura e
necessita de tratamento continuo (6). Diretrizes e
consensos priorizam cada vez mais a educagao
em saude de pacientes e de cuidadores como
forma de aumentar o controle da doenca, dimi-
nuir as exacerbagdes e visitas as emergéncias
ou unidades ambulatoriais (7, 8). No entanto,
dados demonstram que no Brasil os niveis de
conhecimento em asma de pais e de cuidadores
de criangas asmaticas ainda sao inadequados ou
insuficientes e que variam conforme cada regiao
(9, 10). Isso pode ser atribuido, em parte, ao fato
de que 8% da populagao brasileira acima de 15
anos de idade é completamente analfabeta (cerca
de 11,5 milhdes) e 63% nao ultrapassam os niveis
elementares de alfabetismo, sendo comum os
pais nao compreenderem os riscos da doenca,
suas caracteristicas e tampouco dominarem as
técnicas inalatodrias (11, 12).

Avaliar os niveis de alfabetismo em saude 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 do-
enca e, assim, criar e promover novos programas
educacionais de manejo da doencga, que sejam
de facil aceitacao e entendimento (13, 14).

Sendo assim, este estudo foi realizado com o
objetivo principal de avaliar o nivel de conhecimen-
to em asma, alfabetismo em saude e qualidade
de vida de cuidadores de criancas e de adoles-
centes com diagnostico da doenca, bem como,
a associacao com o controle da asma, adesao ao
tratamento e qualidade de vida em ambulatorios
de dois centros especializados no Sul do Brasil.

Este € um estudo transversal, realizado entre
marco de 2018 e novembro de 2018, onde foram
avaliados tanto as criancas e os adolescentes
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quanto os cuidadores de criangas e de adoles-
centes com diagnodstico médico de asma de dois
centros de referéncia em pneumologia pediatrica
do Sul do Brasil, ha cidade de Porto Alegre, RS.
Um deles, o Hospital Sao Lucas, recebe pacientes
de diversas cidades do estado, através do Siste-
ma Unico de Saude (15). Ja o Centro de Extens&o
Universitaria Vila Fatima, atende, prioritariamente,
o0s moradores do entorno, tendo em vista ser uma
regido com pouca infraestrutura publica, sanea-
mento basico precario e populacao com grandes
dificuldades econdmicas e sociais (16). Ambos
0s centros contam com uma equipe profissional
multidisciplinar e professores preceptores das
Escolas da Pontificia Universidade Catolica do
Rio Grande do Sul (PUCRS), que supervisionam
os alunos de graduacgao, pos-graduagao e resi-
déncia durante os atendimentos aos pacientes.

A selecao dos sujeitos da pesquisa foi realizada
na sala de espera dos ambulatorios do Hospital Sao
Lucas e Centro de Extensao Universitaria Vila Fatima,
no dia agendado para a consulta médica regular do
paciente com o pneumologista pediatrico, através
de abordagem direta do entrevistador e explicacao
do estudo. Se concordassem em participar, eram
convidados a assinar o Termos de Consentimento
Livre e Esclarecido e, as criancas/adolescentes, a
assinar o Termo de Assentimento Livre e Esclare-
cido. Apos isso, eram aplicados os instrumentos de
avaliacao. Para evitar possiveis vieses de mensu-
ragao, todos os questionarios foram aplicados por
um unico entrevistador, de acordo com os manuais
dos instrumentos. Para tal, os sujeitos recrutados
foram levados a uma sala fechada, assegurando-
-lhes o direito ao sigilo das informagdes. Aamostra
incluiu todos os casos registrados no ambulatorio
e 0s sujeitos foram selecionados pelo método de
Amostra Aleatoria Simples.

Como critérios de inclusao, os pacientes deve-
riam ter idade entre um e 17 anos, prévio diagnos-
tico medico de asma, estar em acompanhamento
no ambulatorio de pneumologia pediatrica ha
pelo menos seis meses e em consultas regu-
lares com intervalo entre um e trés meses. Os
diagnosticos de rinite e atopia foram realizados

previamente pelo medico que acompanhava o
tratamento clinico dos pacientes. Além disso,
os cuidadores deveriam ter no minimo 18 anos,
conviver regularmente com o paciente e manter
contato direto entre crianca, doenca e tratamento,
ou seja, conhecer o tratamento medico prescrito,
aplicar a medicacao e ter recebido orientagdes
basicas sobre a doenca. Foram excluidas do
estudo as criangas e os adolescentes com limita-
¢des cognitivas, motoras ou com outras doencgas
cronicas e respiratorias (exceto rinite e dermatite
atoépica). Também, os cuidadores que possuiam
problemas cognitivos que pudessem influenciar
nas analises de desfecho.

Para a caracterizacao da amostra e analise
dos principais desfechos, os cuidadores res-
ponderam um instrumento sociodemografico e
clinico, com base nos questionarios Critério de
Classificacao Econémica Brasil (17) e International
Study of Asthma and Allergies in Childhood (18).
Para a avaliagao do controle da asma foi aplica-
do o questionario da Global Initiative for Asthma
(GINA) (19), sendo categorizado em dois niveis
(Totalmente controlado e Nao controlado), sendo
que os parcialmente controlados foram incluidos
no grupo Nao Controlado.

A fim de avaliar os niveis de conhecimento em
asma, foi aplicado aos pais/cuidadores o Ques-
tionario de Conhecimento em Asma Pediatrica
(Q-CAP) (20). O instrumento possui 20 questoes,
tendo como respostas “Verdadeiro”, “Falso” ou
“Nao sabe" Ponto de corte: 214 acertos = Niveis
satisfatorios; e <13 acertos = Niveis insatisfato-
rios. Ja o Short Assessment of Health Literacy for
Portuguese - Speaking Adults (SAHLPA-18) (21),
que avalia o nivel de alfabetismo em saude, foi
aplicado nos cuidadores, com ponto de corte:
215 acertos = Niveis adequados; e <14 acertos =
Niveis inadequados.

Para a analise do nivel de entendimento do
receituario médico e do plano de tratamento, os
cuidadores responderam um instrumento estru-
turado, elaborado pelo nosso grupo especifica-
mente para esse estudo, contendo 11 perguntas
sobre a prescricao do medicamento (resgate ou



4/12

Scientia Medica Porto Alegre, v. 31, p. 1-12, jan.-dez. 2021 | e-38767

preventivo). Para fins de ponto de corte foi consi-
derado: 27 pontos = entendimento adequado; e <
6 pontos = entendimento inadequado.

A qualidade de vida dos cuidadores e dos
pacientes foi mensurada atraves do Paediatric
Asthma Caregiver's Quality of Life Questionnaire
(PACQLQ) e Peadiatric Asthma Quality of Life
Questionnaire (PAQLQ) (22). Para o escore total,
é atribuida uma escala entre um e sete pontos.
Quanto maior o escore, melhor a percepcao da
qualidade de vida.

Por fim, para verificar o nivel de adesao do pa-
ciente ao tratamento foi aplicado o instrumento
Morisky Medication Adherence Scales (MMAS-8).
Para o estudo, as questdes foram adaptadas
para o contexto da asma (23). Para alta adesao
0 paciente deve obter 8 pontos, media adesao
entre 6-7 pontos e baixa adesao entre 0-5 pontos.

Os dados foram coletados em uma tabela no
banco de dados Microsoft Access versao 2013,
e exportados para o software estatistico IBM
SPSS Statistics 20. As variaveis quantitativas que
apresentaram uma distribuicdo normal foram
apresentadas sob forma de média e desvio pa-
drao. Para comparacao entre os resultados, foi
utilizado teste t de Student, conforme distribuicao
da variavel. Para variaveis qualitativas foi utilizado
o teste de qui-quadrado de Person. Para verificar
a probabilidade de associagao entre e desfecho
e as covariaveis foi utilizado o teste de Regressao
Logistica Binaria (24). A significancia estatistica
estipulada foi de 5% (p<0,05).

Para fins de calculo amostral, considerando
uma populacao igual a 172 pacientes cadastrados
nos ambulatoérios selecionados, aplicando uma
margem de erro padrao de 5% e um nivel de con-
flanca de 95%. Com isso, foram necessarios, no
minimo, 120 pacientes para viabilidade do estudo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Pontificia Universidade Catolica
do Rio Grande do Sul via Plataforma Brasil, sob
parecer consubstanciado n.° 3.092.959.

Foram selecionados 153 sujeitos para participar
do estudo, desses, nove nao atendiam aos cri-
terios de inclusao, seis foram excluidos (critérios
de exclusao) e 13 nao concordaram em participar.
Sendo assim, foram incluidos no estudo o total
de 125 sujeitos (HSL, n=94, VF-PUCRS, n=31), com
idade média de 35,7+9,2 anos, 65 (52%) com ensino
medio completo, 100 (80%) pertencentes a classe
econdmica C, sendo que as maes eram maioria
durante as consultas (n=101;, 80,8%). Em relacao
aos pacientes, foram incluidos 125 criangas e ado-
lescentes, 64 (51,2%) do sexo masculino e idade
média de 6,68+3,98. Os participantes foram sepa-
rados em dois subgrupos, conforme o controle da
doenca (Totalmente controlada x Nao controlada).
Os sujeitos parcialmente controlados (n=41; 32%)
foram incluidos no grupo Nao controlada. Nao
foram observadas diferencas nos resultados em
relagcao ao efeito sazonal, por ocasiao do periodo
das coletas. As demais caracteristicas da amostra
sao apresentadas na Tabela 1.
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TABELA 1 - Caracteristicas gerais dos 125 pais/cuidadores e pacientes, segundo classificacao de

controle da asma (GINA).

Total Nao Controlada Totalmente .
(n=125) (n=91) Controlada (n=34) p-valor

Dados dos pacientes
Sexo masculino, n (%) 64 (51,2) 44 (48,3) 20 (58,8) 0,297
ldade, em anost 6.7£4,0 6.3t3.8 7.6%4,3 0,108
Etnia

Caucasiano, n (%) 72 (57,6) 53(58,2) 19 (55,9)

Nao caucasiano, n (%) 53(42.4) 38 (41,8) 15 (44.1) 0812
Dados dos cuidadores
Acompanhante na consulta

Pai, n (%) 15 (12,0) 5(5.5) 10 (29.4)

Mae, n (%) 101 (80,8) 79 (86,8) 22 (64,7) 0,001

Outros, n (%) 9(7,2) 7(7.7) 2(5,9)
Idade, em anost 35.7%9,2 35,187 37.2%10,5 0.245
Etnia

Caucasiano, n (%) 59 (47.2) 43 (47.3) 16 (47,1

0,985

Nao caucasiano, n (%) 66 (52,8) 48 (52,3) 18 (52,9)
Escolaridade

Ensino fundamental, n (%) 57 (45,6) 41 (45,0) 16 (47.1)

Ensino medio, n (%) 65 (52,0) 47 (51,7) 18 (52,9) 0,563

Ensino universitario, n (%) 3(2,4) 3(3.3) 0 (0,0)
Classificacdo econémicat

Classe B, n (%) 10 (8,0) 5(5.5) 5(14.7)

Classe C, n (%) 100 (80,0) 73(80,2) 27 (79.4) 0,130

Classe D, n (%) 15 (12,0) 13 (14,3) 2(5,9)

‘Teste t e qui-quadrado; : média e desvio padrao; *Classificacao econdémica utilizada pelo Critério de Classificacao
Econdmica Brasil, da Associacao Brasileira de Empresas e Pesquisas (17).

O diagnostico meédico 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 a reali-
zacao 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
0s periodos em que 0s pacientes estavam em
tratamento farmacolégico continuo (n=105;84%).
Todas as 125 criancas e adolescentes incluidas
no estudo possuiam prescricao medica de inalo-
terapia em spray dosimetrado (*“bombinha"), seja
para tratamento continuo ou resgate. Dessas,

106 (84,8%) usavam o espacador na aplicacao do
medicamento, entretanto, a maioria ainda tinha a
doenca nao controlada (Nao controlado: 83 (91,2%)
vs. Totalmente controlado: 23 (67,6%); p=0,001).

Em relacao a adesao ao tratamento, foi anali-
sada uma subamostra com 59 (47,2%) pacientes
que responderam ao questionario MMAS-8 e
desses nenhum (n=0; 0%) apresentou alta adesao
ao tratamento. Ainda, quase a totalidade (n=54;
91%) possuia baixa adesao e apenas 18 (30,50%)
estavam com a asma sob controle. A quantidade
de sujeitos analisados foi limitada em virtude da
idade minima para aplicacao (sete anos).
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TABELA 2 - Diagnosticos, sintomas e tratamento para asma, segundo classificagao de controle da doenca

Total Nao Totalmente )
(n=125) Controlada Controlada  p-valor
(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(32,4) 0,054
Sintomas da asma (ultimos 12 meses)

Sibilos/falta de ar durante atividades fisicas 83 (66,4) 69 (75,8) 14 (41,2) <0,001

Sibilos/fata de ar em repouso total 70 (56,0) 56 (61,5) 14 (41,2) 0,041
Tratamento para asma (12 meses)

Faz tratamento continuo para asma 105 (84,0) 80 (87,9) 25 (73.5) 0,051

Tratamento com corticoides inalados 104 (83,2) 79 (86,8) 25 (73.,5) 0,077

Tratamento com broncodilatadores 109 (87.2) 87 (95,6) 22 (64.,7) <0,001
Aplica o medicamento na crianca

Mae 89 (71,2) 72 (79.1) 17 (50,0) 0,007
Utiliza espagador na inaloterapia, 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
Adeséao ao tratamento't

Baixa adesao 54 (43.2) 38 (41,8) 16 (88,9)

Média adesao 5(4,0) 3(3.3) 2(111) 0,630

Alta Adesao 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

*“Teste de qui-quadrado; tMMAS-8, Morisky Medication Adherence Scales, in: numero de criangas respondentes (n=59).

Conforme Tabela 3, observou-se que, em

numeros absolutos, apenas 51 (40,8%) dos pai

e cuidadores possuiam niveis adequados de
alfabetismo em saude (SAHLPA-18) e, desses,
42 (46,2%) ndo conseguiam manter a doenca do

seu filho totalmente controlada. Além disso, 117

s (94,4%) pais apresentaram inadequados niveis

de conhecimento especifico em asma (Q-CAP),
sendo que 84 (64,2%) tambéem possuiam dificul-
dade em controlar a doenca.

TABELA 3 - Nivel de alfabetismo em saude e conhecimento em asma dos pais, por grupo, segundo

classificacao de controle da asma.

Total

Nao Controlada

Totalmente

(n=125) (n=91) Controlada (n=34) p-valor:
n (%) n (%) n (%)

Alfabetismo em saude

Alfabetismo adequado 51(40,8) 42 (46,2) 9 (26,5)

Alfabetismo inadequado 74 (59,2) 49 (53,8) 25(73.5) 0:040
Conhecimento especifico em asma

Conhecimento adequado 7 (5.6) 6(6.7) 1(2,9)

Conhecimento inadequado 117 (94.4) 84 (93,3) 33(97.0) 0423

“Teste de qui-quadrado;
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Na analise do receituario médico, 103 (82,4%) pais
souberam explicar qual a medicacao, o objetivo, a
frequéncia e o periodo do tratamento, embora a
maioria nao tenha conseguido ler integralmente
o receituario (leitura parcial, n=108; 86,4%). Dos 125
cuidadores, nenhum conseguiu realizar a leitura

integral do receituario (n=0;0%), sendo que a maior
dificuldade apresentada foi o nome do medica-
mento. Ainda, 110 (88%) sujeitos foram classificados
com niveis adequados de entendimento do recei-
tuario, embora, 79 (63,2%) estivessem no subgrupo
da doenca nao controlada (Tabela 4).

TABELA 4 - Nivel de leitura e entendimento do receituario medico para o tratamento de asma, se-

gundo classificagao de controle da asma.

Total Nao Totalmente
(n=125) Controlada Controlada p-valor”
(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 (87,9) 28(82,4) 0,42
Sem dominio de leitura 17 (13,6) 11 (12,1) 6 (17.6)
Entendimento do receituario médico
Niveis aceitaveis 103(82,4) 76 (83,5) 27(79.4)
Niveis abaixo do aceitavel 17 (13,6) 12 (13,2) 5(14,7) 0.78
Nenhum entendimento da receita 5(4,0) 3(3.3) 2(59)
Classificacao do entendimento dos receituarios
Entendimento adequado 110 (88,0) 79 (86,8) 31(91,2) 0,50
Entendimento inadequado 15 (12,0) 12 (13,2) 3(8.8)

“Teste de qui-quadrado;

Em relacdo a qualidade de vida (Figura 1), os
pacientes com a doenca totalmente controlada
eram menos impactados quando comparados
aqueles com a asma nao 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). Ja em relagao aos pais, todas
as areas foram impactadas positivamente quando
a asma dos seus filhos estava totalmente contro-

lada (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, prin-
cipalmente na area de funcao emocional (4,22+1,18
VS 5,14+1,46). Em contrapartida, as criancas sem
controle adequado da doenca foram mais impacta-
das na limitagao de atividade do que os cuidadores
(4,54%1,38 vs. 5,34%1,70, respectivamente).
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% *
7,00 0,64 0.70 *
0,83
6,50
*
6,00 1,38
1,46
g 5,50 1,43 == — _'I_ Controle da asma
o _I_ 1,29 . 1,27
< 5,00 1,38 B N3o Controlada (n=43)
o
i B Totalmente Controlada (n=17)
& 4,50
=
= OTotal (n=60)
g 4,00
3,50
3,00
Limita¢do das  Limitagdo da Saude Fungdo Emocional Escore Total
atividades (p<0,001) (p=<0,001) (p=<0,001)
(p=0,028)
*
7,00 L
*
6,50 1,05
*
1,63
o] ¢ 1:21
g 6,00 1,70
2 1,38
a 3,50 Controle da asma
- 1,32
& 5,00 133 @ Ndo Controlada (n=91)
2
5 4,50 e B Totalmente Controlada (n=34)
OTotal (n=125)
4,00
3,50
3,00
Limitacdo das Fungdo Emocional Escore Total
atividades (p<0,001) (p<0,001)
(p<0,001)

Figura 1 - Avaliacao e comparacao da qualidade de vida (QV) relacionada a asma (PAQLQ e PACQLQ), por
area e escore total, segundo classificacao do controle da asma. PAQLQ/PACQLQ: escore entre 1 e 7 pontos;
quanto maior a pontuacao melhor a qualidade de vida; cada 0,5 ponto sugere diferenca importante na QV,
Teste t; M£DP; ":p<0,05. PACQLQ, Paediatric Asthma Caregiver's Quality of Life Questionnaire; PAQLQ, Peadiatric

Asthma Quality of Life Questionnaire.

Foi realizada uma Regressao Logistica para
verificar se o alfabetismo em saude, o conheci-
mento em asma e a qualidade de vida dos cui-
dadores estao associados ao controle da asma
dos pacientes, sendo esse modelo significativo
[X3(4) = 22,083; p<0,001, R®Nagelkerke = 0,484]. As
variaveis categoricas utilizadas como referéncia

foram as que apresentaram maior frequéncia
(asma nao controlada e conhecimentos inade-
quados). O alfabetismo em saude (OR = 3,650;
IC95% = 1,335 - 9,984) e qualidade de vida (OR =
3,095; IC95% = 1,850 - 5,178) foram significativos.

Janos pacientes, foi verificada a qualidade de
vida, a adesao ao tratamento, o conhecimento em
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asma e o alfabetismo em saude em relacao ao
desfecho do controle da asma, sendo o modelo
significativo [X?(4) = 22,083; p<0,001, R2Nagelkerke
= 0,484l. As variaveis categoricas utilizadas como
referéncia foram as que apresentaram maior
frequéncia (asma nao controlada, baixa adesao
e conhecimentos inadequados). Apenas a qua-
lidade de vida foi significativa nesta amostra (OR
= 4,004, IC95% = 1,814 - 13,256), as demais nao.

Nosso estudo apontou que quase a totalidade
dos pais/cuidadores apresentaram niveis inade-
quados de conhecimento em asma e, mais da
metade, possuia baixos niveis de alfabetismo em
saude. Além disso, observou-se que a maioria dos
pacientes nao tinha a doenca totalmente controla-
da. Aasma € uma doenca cronica na qual os ade-
quados niveis de conhecimento e de alfabetismo
em saude podem auxiliar para que a gestao seja
mais eficaz (25). Conhecer os mecanismos da doen-
¢a e os fatores desencadeantes, bem como possuir
a capacidade de ler os receituarios medicos, auxilia
na prevencao de crises e resulta na melhora da
qualidade de vida dos pacientes e dos familiares
(26). Harrington et al. (27) analisaram 281 pais de
criangas com asma e viram que quanto maior o
alfabetismo em saude, maior o conhecimento e
o controle da doenca. Em paises desenvolvidos,
como os Estados Unidos, as diretrizes nacionais
incluem a educacao em saude entre os quatro
principais componentes do tratamento (28). Porém,
no Brasil, os baixos investimentos em saude publica
elevam os custos com hospitalizacdes, além de
contribuir para altas taxas de mortalidade. S6 em
2013, foram registrados cerca de cinco obitos/dia,
mais de 120 mil hospitalizacdes e custos acima de
USD 21 milhoes (29).

O manejo da asma pediatrica tem sido defini-
do como um processo complexo e multifatorial.
Acredita-se que o nivel de escolaridade dos pais
possa influenciar diretamente no entendimento e
no controle da doenca. No entanto, o que se ob-
servou foi que mais da metade dos entrevistados
havia concluido o ensino medio e, mesmo assim,
nao compreendia 0s seus conceitos basicos. Ron-

cada et al (10) também encontraram resultados
semelhante, aonde, 69,5% dos 154 pais/cuidadores
abordados, nao atingiram niveis aceitaveis de co-
nhecimento em saude, apesar da maioria (56%) ter
concluido o ensino medio. Outro estudo, na cidade
de Santander, na Espanha, avaliou 344 pais de
criangas asmaticas em um hospital e demonstrou
nao haver correlacao entre escolaridade e nivel
de conhecimento sobre a doenca (30).

Dos 59 pacientes que responderam ao questio-
nario MMAS-8, nenhum apresentou alta adesao
ao tratamento. Ainda, quase a totalidade (91%)
possuia baixa adesao e apenas 30,50% estavam
com a asma sob controle. Muitos pais ainda
acreditam que o uso sistematico das medicagdes
pode causar danos a saude dos seus filhos e
que, apos longos periodos de uso, eles perdem
o efeito. Um estudo com 400 criancas asmaticas
demonstrou que os medicamentos preventivos
(uso continuo) sao subutilizados, ficando o con-
trole da doenca, principalmente, a cargo dos
medicamentos de resgate (31).

Em relacao ao entendimento do receituario,
pode-se observar que 82,4% dos pais souberam
explicar quala medicacao, o objetivo, a frequéncia
e o periodo do tratamento, embora a maioria nao
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 populacao brasileira nao ultrapassa os
niveis elementares de alfabetismo, sendo comum
0S pais nao compreenderem os riscos da doenca,
suas caracteristicas e tampouco dominarem as téc-
nicas inalatorias (11, 12). Somado a isso, as crengas
em mitos populares sobre a asma, principalmente
acerca dos efeitos colaterais dos medicamentos,
corroboram para o descontrole da doenga (32).

Na area clinica, € cada vez muito importante
a avaliacao da qualidade de vida de pacien-
tes acometidos por doencas crénicas, como a
asma. Muitos tém a doenca nao controlada e
diversas limitacdes nas atividades diarias, alem
de comorbidades associadas. O relato indivi-
dualizado € importante para conhecer melhor
0s pacientes pediatricos e compreender que o
entendimento de que “viver bem" ou "viver com
qualidade de vida" pode estar muito abaixo dos
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niveis recomendados pela Organizacao Mundial
da Saude (OMS). As maes também devem ser
avaliadas, pois, segundo Mendes (33), elas sao
as principais cuidadoras desses pacientes. Nosso
estudo verificou que as maes eram maioria nas
consultas (n=101; 80,8%) e apenas 12% dos pais
acompanhavam seus filhos. Alem disso, elas se
sobressairam como responsaveis pela aplica-
cao da medicacao nas criancas (n=89; 71,2%).
Friedman et al (34) também relataram que as
maes estavam mais envolvidas com as tarefas
diarias do tratamento da asma e tinham maior
conhecimento sobre os sintomas e o plano de
acao frente as exacerbacoes.

Kouzegaran et al. (35) analisaram 100 criangas
e verificaram que aquelas acometidas pela do-
enca possuem qualidade de vida menor do que
criancas saudaveis. De forma geral, os pacientes
sintomaticos sao mais propensos aos desequilibrios
emocionais, principalmente depressao e ansiedade,
sendo que os jovens com a doenca mal controla-
da ou mais graves podem ser considerados mais
vulneraveis aos problemas de saude mental (36).
Por sua vez, os pais e os 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 Qua-
lidade de Vida dos pais do que para os pacientes,
principalmente nas areas de fungao emocional
e qualidade de vida global. E comum as méaes
superestimarem os sintomas da doenga do filho e
acreditarem que eles estao sempre piores do que
arealidade. Comisso, os cuidados sao redobrados,
0 que gera um grande desgaste fisico e emocio-
nal por parte do cuidador. Em uma meta-analise
recente, foi demonstrado que o impacto da asma
€ alto nos pacientes e nos familiares envolvidos,
bem como reforca a importancia da adesao ao
tratamento e controle da doenca (26).

Nosso estudo apresenta limitagcdes em rela-
¢ao ao numero de respondentes do instrumento
MMAS-8, pois a idade minima para aplicacao era
de sete anos, bem como ao numero de pacien-
tes cadastrados nos ambulatoérios dos centros
escolhidos para a realizagao do estudo e o de-

lineamento da pesquisa, que nao permite aferir
causalidade entre as variaveis.

De acordo com os resultados encontrados,
pode-se concluir que os pais e cuidadores ava-
liados possuem niveis inadequados de conheci-
mento em asma, alfabetismo em saude e baixa
adesao ao tratamento, com relevante impacto
no controle da doenca.

Os niveis de qualidade de vida dos pacientes e
dos familiares foram impactados pelo controle da
doenca, pois, aqueles com a doenga totalmente
controlada relataram maiores niveis de qualidade
de vida, principalmente nas areas emocionais e de
limitacdes de atividades diarias. Em contrapartida,
a falta de controle foi associada a menores esco-
res totais, tanto dos pais quanto dos pacientes. A
baixa adesao ao tratamento também influenciou
os resultados da qualidade de vida, sobretudo,
na relacao direta com o controle da doenca,
ou seja, quanto menores os niveis de adesao
ao tratamento e controle da asma, menores os
escores de qualidade de vida.

Este estudo € parte do resultado da tese "Ava-
liacao dos niveis de conhecimento, alfabetismo
em saude e carga da doenca em criancas e
adolescentes com asma” (PPG Pediatria e Saude
da Crianca - PUCRS, 2019).

Esse estudo recebeu apoio financeiro da Co-
ordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES).

Os autores declaram nao haver conflitos de
interesses relevantes ao conteudo deste estudo.

Todos os autores fizeram contribuicdes subs-
tanciais para concepcao, ou delineamento, ou
aquisicao, ou analise ou interpretacao de dados;
e redacao do trabalho ou revisao critica; e apro-
vacao final da versao para publicacao.
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Disponibilidade dos dados e
responsabilidade pelos resultados

Todos os autores declaram ter tido total acesso
aos dados obtidos e assumem completa respon-
sabilidade pela integridade destes resultados.
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