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OPINIAO / ATUALIZAGAO
OPINION / CURIRENT COMENTS

ASMA: APERCEPCAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
SOBRE SUA DEFICIENCIA, INCAPACIDADE E DESVANTAGEM

ASTHMA: THE PERCEPTION OF IMPAIRMENTS, DISABILITIES
AND HANDICAPS OF CHILDREN AND ADOLESCENTS

Crianca asmatica. Percepcao.

INTRODUCAO

E fato que a prevaléncia e a mortalidade por
asma estdo aumentando. Apesar de ndo haver um
consenso sobre a causa desse fato, varios especia-
listas ndo hesitam em classifica-la como a doenca
cronica mais comum na infancia, representando um
problema crescente de satide publica.

A asma afeta o crescimento fisico e o de-
senvolvimento psicossocial da criancga, levan-
do a alterac@es da dindmica familiar. O estres-
se emocional pode desencadear a crise; no
entanto, as alteragdes psicoldgicas da crianga e
de sua familia freqientemente sdo subestima-
das. Nesse ponto, cumpre salientar que tais si-
tuacdes poderdo ser compreendidas por meio
de uma comunicacdo aberta com a crianca e
seus pais. O esclarecimento de suas ansiedades
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Resumo: O presente trabalho pautou-se na Classificacdo Internacional das Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens e teve por objetivo conhecer a percepgao de criancgas e adolescentes
asmaticos ante a deficiéncia, a incapacidade e a desvantagem. Doze criangas e adolescentes,
com diagndéstico médico de asma persistente moderada foram entrevistadas e realizaram dois
desenhos: um desenho livre e outro sobre asma. Utilizou-se a abordagem qualitativa de pesquisa.
Foram levantadas questfes concernentes ao conhecimento da doenca e ao seu impacto na vida
diaria dessas criancas, as estratégias que podem operar-se na casa, ha escola e nas relacdes
interpessoais. Concluiu-se que essas questdes, quando conhecidas e compreendidas, trazem
alertas as equipes de satde no sentido de conscientiza-las quanto a estreita relagéo existente
entre criancas e adolescentes asmaticos e a maneira como esses sentem e agem perante a doenca.

Palavras-chave: Classificacdo Internacional das Deficiéncias. Incapacidades e Desvantagem.

e apreensdes, obviamente, determinard maior
sucesso terapéutico?.

Vérias pesquisas vém sendo desenvolvidas
para avaliar o impacto real de uma doenca crénica
na vida do paciente e de seus familiares, desta-
cando-se, dentre os itens considerados de maior
impacto, os custos financeiros, o desgaste fisico,
0 estresse emocional, a atividade produtiva e a
vida social®.

A doenca cronica faz surgir uma série de
limitacGes na vida diaria e no ambiente da crian-
ca, em diferentes niveis. Para as criancas freqlien-
temente sdo impostas restri¢des; para a familia,
mudancas e readaptagdes. Sendo assim, a socie-
dade precisa se preparar para ampara-las por meio
da assisténcia médica e de centros de reabilita-
¢do. Do ponto de vista do individuo, os proble-
mas podem causar perda da atividade funcional,
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desvantagem social ou ambas. A doenca crénica
ndo necessariamente leva a uma psicopatologia,
mas tende a predispor o individuo a muitos fato-
res de estresse em sua vida. As doengas cronicas
provocam reacdes psicologicas em diferentes ni-
veis, variando de pessoa para pessoa. Uma doen-
ca de curso prolongado priva o individuo de inG-
meras fontes de prazer pessoal a medida que
interfere na auto estima, no controle do préprio
corpo e nas relagBes interpessoais*.

Criancas e adolescentes com asma reque-
rem cuidados pessoais, ocasionados pela disposi-
¢do do corpo e pela situagdo de incapacidade.
Além do uso de medicamentos, criangas e ado-
lescentes, em sua vida diaria, estdo expostos a
fatores alérgicos no ar, na alimentag&o e no ves-
tuario. Eles passam a freqlientar uma unidade de
tratamento regularmente, tém que praticar exer-
cicios fisicos e levar em consideracdo as mudan-
cas climéticas. Criangas e adolescentes asmaticos
também apresentam alteragdes de comportamen-
to, devido a varias pressfes psicossociais, que se
manifestam como negligéncia no regime terapéu-
tico, explosdo de raiva, abuso ou auséncia de
medicacao*®.

Aasma é uma doenca apreendida de modo
interdisciplinar. O tratamento da asma pode ser
dividido, simultaneamente, em trés fases: a
profilaxia; a terapéutica medicamentosa; e a rea-
bilitacdo, atendendo os requisitos para a salde
como estado de bem-estar biopsiquicossocial®.

A Classificacdo Internacional das Deficién-
cias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) é um
instrumento (til para categorizar as consequén-
cias de doencas, desordens ou traumas. Para clas-
sificar as Conseqliéncias de uma doenca, é ne-
cessario diferenciar trés niveis delas:

1. Consequéncias organicas.

2. Consequiéncias pessoais, referentes a ati-

tude do individuo.

3. Consequéncias para interacdo social e
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Esses diferentes tipos de Conseqliéncias
sdo descritas na CIDID de acordo com trés con-
ceitos:

a) deficiéncia;

b) incapacidade;

c) desvantagem?’8?,

No contexto do Sistema de Salde, a defi-
ciéncia é um termo genérico que engloba qual-
quer distarbio ou interferéncia na estrutura ou no
funcionamento de um 6rgdo/estrutura do corpo;
incapacidade é a perda ou reducao de habilidades
e atividades funcionais que podem surgir como
conseqiiéncia direta da deficiéncia ou como res-
posta do individuo; desvantagem é consequente a
incapacidade e/ou deficiéncia, representa a expres-
sdo social de uma deficiéncia ou incapacidade e
como tal, reflete nos ambientes social, econémi-
co e cultural®.

Aplicando os conceitos da CIDID as Conse-
qliéncias da asma, podemos entender o quadro 1:

Em concordancia com esses conceitos, e
tendo por base a CIDID, a presente investigacdo
procedera, por meio da fala de criancas e adoles-
centes asmaticos, ao levantamento das diversas
perspectivas assumidas em relacdo a crianca as-
matica e sua percepcao.

OBJETIVO

Este trabalho teve por objetivo conhecer a
percepcdo de criangas e adolescentes asmaticos
diante da deficiéncia, da incapacidade e da des-
vantagem, em termos da CIDID - Classificagdo
das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens.

METODO

Os sujeitos foram 12 criancas e adolescen-
tes, quatro meninas e oito meninos, de idade en-

econdmica. tre 10 e 13 anos e escolaridade entre a quarta e a
Doengaou —  Deficiéncia —  Incapacidade —  Desvantagem
Perturbagdo

4 )
Situagdo —  Exteriorizada —  Objetivada — Socializada
Intrinseca
\) \ d \
Asmaou —  Tosse, muco — Restricoes habilidades — Integracao social
Inflamagdo dispnéia fisicas (correr, brincar) (ausentar-se de
ambientes)

Quadro 1: Conceitos da CIDID, adaptado de AMARAL, 1995
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sétima série, com diagndstico médico de asma
persistente moderada, atendidos em um ambula-
torio de fisioterapia respiratoria localizado em um
hospital filantrépico na cidade de Sao Paulo. Os
sujeitos tinham acompanhamento fisioterapéutico
duas vezes por semana, entre 6 e 8 meses.

Foram utilizados como instrumentos de
coleta de dados uma entrevista estruturada, apli-
cada individualmente, e dois desenhos: um li-
vre e outro sobre asma. Os procedimentos fo-
ram realizados no mesmo espaco fisico, onde
as criancas realizavam a fisioterapia. Inicial-
mente, foi solicitado que o sujeito fizesse um
desenho livre, visando um primeiro contado e
uma descrigdo de sua realidade. Posteriormen-
te, foi realizada a entrevista e o procedimento
era finalizado com um desenho sobre asma. A
duracdo dos procedimentos foi de 30 minutos,
aproximadamente.

As entrevistas foram transcritas e a analise
do conteudo das mesmas foi realizada buscando-
se compreender os aspectos relativos a represen-
tacdo da doenca, deficiéncia, incapacidade e des-
vantagem. A analise foi feita dentro do modelo de
pesquisa qualitativa. Foi registrada a frequéncia
das respostas a definicdo de doenca, tratamento,
fatores desencadeantes, simtomatologia, ativida-
de fisica, atividades de vida diaria, ambiente es-
colar e comportamento da crianca.

Essa pesquisa cumpriu as atribuicdes e teve
sua aprovacao no Comité de Etica em Pesquisa.

RESULTADOS
Dimensao de analise - Doenca

Nessa dimensdo de analise foram identifi-
cados dois indicadores de anélise: conceituagédo e
tratamento. Na pergunta: O que é asma, para
vocé?, 33,3% dos sujeitos conceituam a asma
como: falta de ar, 33,3% como doenca no pul-
méo, 16,7% como limitacdo fisica e 16,7% nao
sabem defini-la. Em relacéo ao conhecimento dos
sujeitos em relagdo ao tratamento, 75% deles dis-
seram tratar a asma com medicamento; 33,3%
incluem a fisioterapia no tratamento e 8,3% a psi-
cologia.

Dimensao de analise - Deficiéncia

Nessa dimensdo de analise foram identifi-
cados dois indicadores de analise: hereditariedade/
fatores desencadeantes e sintomas. Na pergunta:
Alguém mais, na sua familia, tem asma?, a here-
ditariedade esteve presente em 58,3% dos entre-
vistados.
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Sobre os fatores desencadeantes da crise,
perguntamos: Vocé sabe o que faz vocé ter a cri-
se? O conhecimento dos fatores desencadeantes
da crise foram citados em 66,7% das respostas.

Para esclarecer a percepcao dos sujeitos em
relacdo aos sintomas classicos da crise, a pergun-
ta; Como é uma crise de asma? O que vocé sen-
te?, 91,7% deles responderam falta de ar, 50%
tosse e 25% chiado no peito.

Dimensao de analise - Incapacidade

Nessa dimensdo de analise foram identifi-
cados dois indicadores de analise: atividade fisi-
calesportiva e brincar/atividade diéria. Na pergun-
ta: Vocé pratica alguma atividade fisica? Por qué?
33,3% relataram praticar atividade fisica, devido
a asma; 8,3% relataram ndo pratica-la devido a
asma e 58,3% disseram ndo praticarem por cau-
sas sociais/culturais.

Foram investigadas que brincadeiras e ati-
vidades de vida diarias (AVDs) as criangas mais
gostam de realizar e quais elas ndo gostam e por
que, buscando desvelar as incapacidades. 33,3%
relataram cansago ao brincar e 25% relataram li-
mitacdo em suas AVDs.

Dimensao de analise - Desvantagem

Nessa dimensdo de analise foram identifi-
cados dois indicadores de analise: ambiente es-
colar e comportamento. Foi colocada em evidén-
cia que a asma limita a vida escolar. 91,7% dos
entrevistados relataram faltar & escola devido a
crises e consultas médicas.

As restricdes no comportamento da crianga
asmatica foram desveladas ao questionarmos os su-
jeitos se eles deixavam de fazer alguma atividade
por causa da asma; 75% afirmaram esta limitacéo.

A hospitalizacdo é outro gerador de des-
vantagem. Na pergunta: \océ ja foi internado, por
causa da crise?, a hospitalizacao foi citadaem 50%
dos casos.

Desenhos

Os desenhos livres, aparentemente, ndo mostra-
ram sinais objetivos de doenca, deficiéncia, inca-
pacidade ou desvantagem; ja as representacdes
graficas sobre asma descreveram sintomas, fato-
res desencadeantes, limitacéo fisica e no brincar.

DISCUSSAO

No modelo médico, a doenca indica uma
anormalidade que ocorre no individuo alterando
a estrutura ou funcdo do 6rgdo, surgindo mani-
festacBes clinicas por meio de sintomas ou per-
turbacoes®.
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Quando o individuo percebe sua doenca, seu
comportamento e capacidade de realizacéo de al-
gumas atividades podem se alterar, representando
as incapacidades, quer pela percepcédo que o pro-
prio individuo tem da doenca, quer pelas altera-
¢Bes do comportamento que possam coloca-lo em
situacdo de desvantagem em relagdo aos outros.

Aasma é uma doenga rica em seu fenéme-
no clinico, exuberante em sua manifestagdo, com-
plexa em sua defini¢do médica e delicada no pla-
no diagnastico.

Em geral, para os sujeitos, ndo ha uma idéia
precisa do que seja a asma. Nengum dos sujeitos
soube respondé-la de acordo com a definicdo
médica adequada, referindo-se apenas ao sinto-
ma ou 6érgdo acometido. Essa defini¢do, pouco
variada e focalizada no sintoma ou 6rgdo, man-
tém, contudo, relacdes bastante estreitas com a
definicédo de acordo com a tradicdo médica.

Quinn® desenvolveu um trabalho com o ob-
jetivo de pesquisar como a crianga asmatica perce-
be sua doenga. Foram aplicados questionarios e so-
licitado as criancas que se desenhassem sofrendo
uma crise asmatica e, posteriormente, descreves-
sem o que desenharam. Seus resultados apontam
que a maioria das criangas descreveu a asma ou a
causa da doenga como algo externo a elas mes-
mas, denotando crenca na confianga de que seus
médicos poderiam controlar a doenga, como tam-
bém indicaram maneiras e comportamentos que
poderiam ajuda-las a evitar crises agudas de asma.
O autor conclui que a compreensao revelada pelas
dimensdes cognitivas e afetivas tem um importan-
te papel para o sucesso do tratamento.

Assim, a educacdo do paciente asmatico é
fundamental para o sucesso do controle da asma,
tendo impacto positivo na mudanca de comporta-
mento diante da doenga, incluindo o tratamento
domiciliar das crises leves e a especificagdo do
tratamento de manutencéo™. As intervencdes fi-
sioterapéuticas e psicoldgicas sao igualmente par-
tes integrantes do tratamento ndo farmacolégico
da asma™?.

No nosso estudo, contudo, observamos
uma falta de informag&o/educagao quanto a pos-
sivel intervencdo de uma equipe interdisciplinar
no tratamento da asma.

A doenca crbnica implica em gravidade no
sentido de mal aceitavel ou degradacdo, o que
ocorre naasma. As criangas, em geral, ndo sabem
que a doenca néo tem cura e séo levadas a perce-
berem sua doenca quando as alteracoes (deficién-
cia) repercutem no seu comportamento.

No dominio da salde, deficiéncia repre-
senta qualquer perda ou anormalidade da estrutu-
ra ou fungdo psicoldgica, fisioldgico ou anatdmi-
ca. Caracteriza-se por perdas ou alteragdes que
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podem ser temporarias ou permanentes®. A defi-
ciéncia representa a exteriorizagdo do estado pa-
toldgico, descrita durante a crise asmatica com a
sintomatologia classica. Em uma situacéo de cri-
se, podemos dizer que a deficiéncia é temporaria.

A crise asmatica pode ser desencadeada por
varios fatores. A alergia respiratoria € uma causa
freqliente, como, por exemplo, alergia a poeira,
acaros, pelos de animais, mofo e pélens. Os acaros
séo responsaveis por 90% de todas as manifesta-
cOes de alergia respiratoria no Brasil. A alergia
respiratoria acontece devido a um fator genético,
ou seja, € hereditario, podendo aparecer em gera-
cOes diferentes.

As explicacdes para asma baseadas na he-
reditariedade sdo sempre relatadas na anamnese
e colocadas fora de experiéncias vividas diaria-
mente. Por outro lado, os agentes de carater ex-
terno como, poluicdo, clima etc., sdo fenémenos
concretos da natureza e imediatamente detesté-
veis pelos sentidos. As alteracdes climéticas e 0s
poluentes atmosféricos sdo percebidos como fa-
tor explicativo causal.

Assim, a identificacdo dos fatores que po-
dem desencadear ou agravar a crise asmatica é de
fundamental importancia na prevencao de novas
crises e no controle da doenga. Os sintomas da
crise asmatica (dispnéia; opressdo toracica; tosse
e sibilo) variam de acordo com a gravidade da
crise e de um individuo para outro. E necessario
que o individuo saiba o que lhe causa a crise e
que tenha a percepcdo do seu inicio para poder
tratd-la prontamente. A ma percepcao da intensi-
dade das crises subestima a gravidade da doenca.

De modo geral, 0s sujeitos do nosso estu-
do tém a percepcdo dos fatores desencadeantes.
A dispnéia (falta de ar) foi o sintoma de maior
sofrimento da asma, na percepcéo das criangas.

A dimensdo incapacidade reflete as conse-
quéncias das deficiéncias em termos de desem-
penho e atividade funcional do individuo. As in-
capacidades representam, pois, perturbacdes na
prépria pessoa’.

A falta de atividade fisica adequada podera
acarretar prejuizos no desenvolvimento da crian-
¢a, ndo s6 no plano fisico ou motor, como também
nos planos psiquico, emocional e social, tornando-
a inabil para certas atividades, timida, insegura e
por vezes agressiva. A crianca e o adolescente as-
maticos ndo estao fora desse contexto™.

A condic&o fisica percebida em “cansaco”
foi a incapacidade mais relatada nas falas das
criangas.

As repercussdes da asma se fazem sentir
em diferentes niveis, variando de individuo para
individuo, privando-o de inimeras fontes de pra-
zer pessoal a medida que interferem na autoestima,
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no controle do préprio corpo e nas relagdes inter-
pessoais. Algumas atitudes podem desagregar a
crianga do meio social. Na infancia, podemos re-
sumi-lo em trés momentos: escola, o brincar e a
familia.

A desvantagem diz respeito aos prejuizos
que o individuo experimenta devido a deficiéncia
e & incapacidade e refletem, pois, a adaptagéo do
individuo e a interacdo dele com o seu meio®.

As perturbacdes de orientacdo, a dependén-
cia fisica, a imobilidade, as limitacfes da ocupa-
¢do, o isolamento social e a pobreza constituem
0s maiores e mais frequentes problemas dos que
sofrem de deficiéncia e de incapacidade. A esco-
la constitui o principal espago fisico, institucio-
nal e de socializagdo da crianca e, nessa medida,
é o ambiente no qual, junto com o ambiente fami-
liar, ocorre o desenvolvimento da crianga®®.

Provavelmente a asma, por seus aspectos
limitadores e pelo falo de se estruturar a partir de
um modelo relacional, tem incidéncias importan-
tes na vida escolar da crianga. Nesse sentido, a
principal questdo sdo as faltas escolares. O pre-
juizo da escolaridade (frequiéncia/aproveitamen-
to) foi a desvantagem mais evidente na fala das
criancas e sdo decorrentes das crises ou cuidados
médicos.

A hospitalizacdo, em geral assim como por
asma, € um evento marcante na vida de uma crian-
¢a. S&o muitos os estudos sobre os efeitos negati-
vos causados pela hospitalizagdo: privacdo ma-
terna e os transtornos a ela ligados; medo do
desconhecido; sensacdo de culpa/puni¢éo; limi-
tacdo de atividades e estimulagdo; e aparecimen-
to ou intensificacdo ao sofrimento fisico.

Sarti e Loureiro'® estudaram dez criangas as-
maticas e suas maes por meio de entrevistas semi-
estruturadas e aplicacdo de desenho-estéria,
objetivando caracterizar os aspectos relativos as ma-
nifestacdes afetivas. A analise dos aspectos afetivos
envolvidos na interacdo sugeriu a presenca de
vivéncias de intensa dependéncia e ameaca por parte
da crianca contrapondo-se a vivéncias insatisfatérias
e ambivaléncia da mée frente a doenca.

Ao analisarmos as producdes graficas das
criancgas e suas falas, podemos dizer que, na asma,
os conceitos da CIDID séo unidos dinamicamen-
te. A deficiéncia (simtomatologia) decorre da
doenca (asma) que acompanha uma incapacida-
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de (limitacéo fisica) e que véo gerar algumas des-
vantagens, segundo alguns fatores: intensidade/
controle das crises; capacidade fisica e cuidados
médicos/familiares.

Mesmo fora da crise, as criangas sofrem
desvantagens. No nosso estudo, 0s prejuizos mais
apontados estdo relacionados aos cuidados com a
higiene pessoal/ambiental; aos cuidados médicos
e a condicdo fisica. A influéncia familiar, seja por
superprotecdo ou por negligéncia, devida a ques-
tdes sociais, econdmicas e culturais, interfere de
modo significativo nesta quest&o.

Conhecer o0s anseios e expectativas desse
sujeito doente depende de uma postura profissio-
nal ética que considere o saber que o outro tem
de si como sendo algo que s6 o outro possui. Uma
postura que também respeite o tempo e a forma
do outro em se expressar.

CONSIDERAGOES FINAIS

Ao finalizar este estudo, é necesséria a
compreensdo de como esta complexa doenga —
asma —, é percebida pelas criancas e pelos ado-
lescentes. Duas questdes podem orientar essa com-
preensdo: o que € a asma e que significados as
criancas e adolescentes atribuem a ela.

Em relacdo ao conhecimento das criancas
e dos adolescentes, 0s sujeitos ndo tém informa-
¢Oes sobre 0 que é asma. Percebem a doenca de
forma subjetiva, expressando-a, predominante-
mente, na sintomatologia ou no drgao acometido.

A deficiéncia, nas criangas e adolescentes
asmaticos, corresponde a descricdo classica da
crise. As incapacidades sdo percebidas no brincar
e nas atividades fisicas que repercutem de forma
negativa e fazem surgir restricdes educativas e
sociais: as desvantagens. E normalmente no
absenteismo escolar e na hospitalizacdo que as
desvantagens se fazem sentir de fonna objetiva.

Ouvir o que a crianca tem a dizer indica
uma perspectiva de atendimento integral em sau-
de e permite avaliar os efeitos dos procedimentos
terapéuticos realizados, de modo a individualizar
as intervencgdes. Perceber a asma por meio do
conhecimento da CIDID, ira propiciar a crianga/
adolescente asmaticos uma intervencdo digna para
sua existéncia.
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Abstract: This article was based on the International Classification of Impairments, Disabilities
and Handicaps and its aim was to identify the perception of asthmatic children and adolescents
as to their impairments, handicaps and disabilities. Twelve children and adolescents, ali with a
medical diagnosis of persistent moderated asthma, were interviewed and then instructed to
produced two drawings: one concerning free-will and the another about asthma. A qualitative
research approach was,used. Aspects related to their knowledge of the disease, its impact on
daily life, and the strategies they could utilize in order to better operate at home, in school and
their personal relations, was proposed. We concluded that these issues, when acknowledged and
understood, can assist the health team to alert them and increase their awareness as to the close
relationship between asthmatic children and adolescents as well as the way they feel and act
related to this disease.

Key-words: International Classification of Impairments. Disabilities and Handicaps. Asthmatic

child. Perception.
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