__:' % 05/28-05/249
" 'ﬂ'”'ﬂ' i Rev. bras. alerg. imunopatol.
!l Copyright © 2005 by ASBAI

ARTIGO ORIGINAL

A asma infantil e o mundo social e familiar da crianca
Infantile asthma and the child’s social and family world
Regina I. H. de Borba?, Cynthia A. Sarti?
Resumo Abstract

Objetivo: O estudo trata da relagdo da asma infantil grave
com o mundo familiar e social da crianga. Visa buscar elemen-
tos para compreender o significado que os sujeitos atribuem a
asma; analisar como se estabelece a relagdo entre os profissio-
nais, o paciente e sua familia; indagar sobre o impacto da do-
enga na vida da crianga e sua familia e contribuir para cons-
truir um modelo de assisténcia.

Método: Estudo de caso qualitativo, que busca com-
preensdo abrangente do grupo em estudo, retratando a reali-
dade em todas as suas manifestagdes. A pesquisa foi realizada
em ambulatério pediétrico de hospital publico na cidade de S&o
Paulo, com trés criangas e seus familiares, entre 2000 e 2002,
utilizando as técnicas de observagdo participante, entrevistas,
consulta aos prontuarios e brinquedo terapéutico.

Resultados: Os dados mostraram que as relagdes no mun-
do social da crianga portadora de asma giram em torno de trés
eixos: a familia, a escola e, também, o servigo de saude, que
acaba fazendo parte da vida da crianga, com base nas intensas
expectativas em relagdo ao atendimento profissional no en-
frentamento da doenga.

Conclusdes: A analise dos dados apontou que a manifesta-
gao da asma ocorre em um contexto de relagdes interpessoais,
mostrando a necessidade de um tratamento interdisciplinar
que contemple as dimensdes bio-psico-sociais. O papel dos
profissionais seria contribuir para que a crianga e sua familia
possam vivenciar a asma como parte do processo dindmico da
vida, a fim de que a qualidade do atendimento represente um
caminho de crescimento para todos.
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Introducdo

A nogdo de doenga, para além dos conhecimentos cien-
tificos dos profissionais da area da saude, traz uma série
de significados. A doenga é representada de distintas for-
mas nas diferentes sociedades, por conceitos ou metdfo-
ras, expressos segundo as especificidades culturais, sociais
e histéricas.

Na sociedade ocidental contemporanea, prioriza-se o
modelo biomédico de assisténcia centralizado nas doengas,
no qual o foco de assisténcia é individual e baseado, acima
de tudo, nos sinais e sintomas fisicos como indicadores do
processo de saude e doenga. No cuidado, pouco se incor-
pora da resposta da pessoa doente aos sintomas, para uti-

Purpose: the aim of this study is to analyze the relationship
between severe infantile asthma and the child’s family and so-
cial world. It also aims to search for elements to understand
the meaning that individuals attribute to asthma; to analyze
how the relationship among the professionals, patient and
his/her family is established; to question on the disease impact
in the child and family’s lives and to contribute to build an as-
sistance model.

Method: this is a qualitative case study looking for a com-
prehensive understanding of the group of study, showing the
reality in all its manifestations. This research was carried out in
a pediatric outpatient clinic, between 2000 and 2002, in a
public hospital of the city of Sdo Paulo, with three children and
their families. The techniques used were: participant
observation, interviews, consultation to the records and the
therapeutic toy.

Results: Data showed that relationships within the social
world of a child with asthma have three important axes: the fa-
mily, the school and also the health service, which is part of
the child’s life based on the expectations regarding professional
assistance when dealing with the disease.

Conclusions: data analysis showed that the occurrence of
asthma happens in a context of interpersonal relationships,
showing the need of an interdisciplinary treatment, which may
contemplate bio-psycho-social dimensions. The professional’s
role would be to contribute in order that the child and the fami-
ly could live with the asthma as part of a dynamic process of
life so that quality of assistance may represent a developing
path for everyone involved.
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lizar suas préprias habilidades e ajuda-la a participar no
cuidado e reagir ao processo da doenga por seus proprios
recursos. Muito menos se insere, nos modelos predominan-
tes, a experiéncia singular da enfermidade e seu significa-
do para o doente, tema do trabalho no qual se baseia este
artigo®,

A idéia de “combater a doenca”, segundo Chiozza?, des-
considera sua fungdo em relagdo aos sistemas em que se
integra, seja no contexto familiar ou social, podendo resta-
belecer um problema em vez de soluciona-lo. Para tanto, a
doenga ndo deve ser encarada como um invasor a ser eli-
minado, por meio de uma batalha, mas como uma possibi-
lidade de mudanga na vida do doente, que pode reconduzir
e reconstruir o modo de cada um estar na vida’.
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Se considerarmos, como Morse e Johnson®, que a doen-
ga deve ser vista como um jogo compensatério de relacio-
namentos entre 0 doente e seu meio social, 0 dever do
profissional é empenhar-se, para além da recuperagdo or-
ganica e fisiolégica, na recuperagdo das possibilidades de
relacionamento com os outros, como forma de recuperar o
bem-estar em um sentido integral. Sendo assim, pensar e
tratar a doenga implica pensar e tratar as relages familia-
res e sociais, ou seja, o entorno do doente. Nessa perspec-
tiva, emerge a importancia de se pensar a familia como
uma construgdo social e ndo como um universo dado e
naturalizado, para pensar as possibilidades de mudanga
nas relagdes que envolvem a doenga®.

Entre os autores que consideram a doenga como parte
da vida e ndo como algo a ser eliminado, destaca-se a vi-
sdo de Canguilhem®, referéncia teérica que permite pensar
0 processo da saude e da doenga, a partir de analise critica
sobre as nogdes de normal e patolégico que transcenda a
visdo cartesiana, por considerar o homem em sua integri-
dade fisica e mental e a doenga como um continuo proces-
so dindmico entre o ser humano e seu meio. Nessa pers-
pectiva, o autor trabalha sempre com a nogdo de “vida” e
ndo com a de “doenga”, portanto, a doenga passa a ser
encarada como uma forma de caminhar na vida.

Transportando essas concepgles para a crianga com
asma - nosso objeto de estudo -, acreditamos que a
mesma necessita, em seu atendimento, do olhar do profis-
sional que a conduza nesse caminhar, para que tenha qua-
lidade digna de vida, particularmente, quando se trata da
manifestagdo crénica dessa doenga.

O interesse em estudar o mundo social e familiar da
crianga asmatica grave surgiu da percepgdo de que o fe-
ndmeno “asma” ocorre em contexto muito complexo,
envolvendo ndo sé o aspecto bioldégico, mas também as
relagbes interpessoais em seus aspectos psicolégicos e
sociais.

A experiéncia da doenga crbnica, como a asma, em cri-
angas envolve todo o mundo que a rodeia. Sobretudo no
caso de doengas graves, tal como o caso em pauta, o en-
torno da crianga é afetado tanto pelas transformag&es coti-
dianas que a doenga acarreta, quanto pelas fantasias que
suscita. Ao mesmo tempo, essas mudangas, em um circulo
vicioso, afetam a manifestagdo da doenga, podendo agra-
va-la. Assim, trabalhar com a asma implica trabalhar esse
entorno, para assegurar a continuidade do tratamento e
garantir a qualidade de vida da crianga e da familia.

A escolha de estudar a asma infantil deve-se ao fato de
a doenga ser crénica e mais comum na infancia; e também
pelo fato da pratica profissional de assisténcia as criangas
estar respaldada, sobretudo, nos aspectos biolégicos, igno-
rando as dimens0es psicoldgicas e sociais do paciente. Ba-
seado nesses pressupostos, o estudo teve como objetivos:
buscar elementos para compreender o significado que a
crianga asmatica e sua familia atribuem a experiéncia des-
sa doenga; analisar como se estabelecem as relagles entre
os profissionais, o paciente e sua familia, durante o trata-
mento; investigar a relagdo entre a asma infantil e o mun-
do social e familiar da crianga; e, assim, contribuir para o
desenvolvimento de um referencial para a construgdo de
um modelo de assisténcia a crianga asmatica e sua familia.

Método

Dado o referencial teérico e o problema proposto neste
estudo, o0 método adotado foi a qualitativa, com base nas
premissas metodoldgicas da pesquisa social®®, distintas
daquelas das ciéncias naturais.

H& na pesquisa social, uma identidade entre o sujeito e
o0 objeto do conhecimento; sendo assim, a realidade estu-
dada - pensada como realidade social — ndo estd objeti-
vamente dada, como algo exterior ao sujeito do conheci-
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mento, mas se constitui na relagdo entre o mundo objetivo
e subjetivo.

A partir dessas premissas, foi adotado o método do es-
tudo de caso, que busca a compreensdo abrangente do
grupo em estudo, enfatizando a interpretagdo em contexto,
retratando a realidade em todas as suas manifesta-
gﬁes7'9'1°.

Becker’ descreve o caminhar das ciéncias sociais, deno-
minando-o “modelo artesanal de ciéncia” por possibilitar ao
pesquisador ter autonomia para propor métodos e técnicas
capazes de resolver os problemas da pesquisa que surgem
no desenrolar desta. Esse modo de pesquisar abre cami-
nhos para explicar os fend6menos estudados de modo a le-
vantar problemas no préprio desenrolar do trabalho de
campo, levando em consideragao as variagdes e as carac-
teristicas locais que tornam o meio e o problema pesquisa-
dos singulares em relagdo a outras circunstancias.

A escolha do estudo de caso justifica-se pela intengdo
de contribuir para a construgdo de um modelo integral de
assisténcia a crianga asmadtica grave e sua familia, consi-
derando o significado da vivéncia da doenga pelos sujeitos,
em suas relagdes sociais.

A pesquisa de campo foi realizada em ambulatério de
pediatria em hospital publico de ensino da cidade de Sdo
Paulo, entre fevereiro de 2000 e dezembro de 2002!. Teve
como sujeitos da pesquisa: Gabriela?, uma menina de nove
anos, nascida em 1991; Marco Antonio, um menino de no-
ve anos nascido em 1990; e Milton, de dez anos nascido
em 1989; e os seus familiares que freqiientavam o referido
ambulatério. Foi utilizado pequeno numero de sujeitos,
dentro dos principios da metodologia qualitativa, seleciona-
dos a partir de consulta a vinte prontudrios de criangas en-
tre seis e doze anos de idade, em cujo diagnéstico consta-
va asma grave. Foram escolhidos os que tinham maior
tempo de vivéncia da doenga e se disponibilizaram a parti-
cipar da pesquisa.

As técnicas utilizadas foram: consulta aos prontudrios;
observagdo participante; entrevistas semi-estruturadas e
abertas; e brinquedo terapéutico dramdtico (BTD). Os da-
dos foram registrados com gravador, filmadora, maquina
fotografica e didrio de campo, dependendo da técnica utili-
zada.

A consulta aos prontudrios foi realizada no Servigo de
Arquivo Médico da instituigdo. Na observagdo participante,
buscou-se esclarecer os objetivos do estudo desde o inicio,
imergindo na realidade dos sujeitos num continuum. Esta
estratégia foi utilizada ndo sé para fazer a observagdo dire-
ta, mas também para o conjunto das técnicas metodoldgi-
cas utilizadas no transcurso das entrevistas e na aplicagao
do BTD. As entrevistas semi-estruturadas contaram com
dois roteiros, um para os familiares e outro para as crian-
gas. Todas as transcrigdes foram digitadas, impressas e
entregue aos pais para fazerem a leitura, e proceder as
alteragdes livremente. As entrevistas abertas ocorriam na
fase de observagdo, antes, durante e apdés a consulta mé-
dica, e depois da aplicagdo da sessdo de BTD. Durante a
observagdo e as entrevistas, as revelagdes foram emergin-
do espontaneamente como decorréncia de atitudes dos pa-
cientes, seus familiares ou dos profissionais, ou quando se
percebia a necessidade de maior exploragdo e detalhamen-
to, ou, ainda, quando se detectavam conteldos ocultos a
fala, que instigavam novas perguntas. Esta estratégia de
coleta serviu para desvendar o fendmeno, em seus aspec-
tos ocultos, apreender o significado mais profundo do obje-
to, inscrito nas atitudes, crengas e nos valores, individuais
ou coletivos'?.

No presente estudo, foi utilizado o brinquedo terapéutico
dramatico (BTD), como uma modalidade de entrevista, que
permite a descarga emocional e a livre expressao de senti-
mentos e pensamentos para as criangas'?, assim como pa-
ra seus familiares que freqlentavam o ambulatério, procu-
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rando-se compreender 0 que significa para ambos a condi-
g¢do de estar com asma e observar a interagao estabelecida
entre os sujeitos e estes com o brinquedo, durante a ses-
sdo de BTD. O ocorrido durante as filmagens foi registrado
e digitado, descrevendo-se os detalhes da forma como foi
feita a montagem pelos entrevistados, as expressdes cor-
porais e verbais manifestadas, e o contelddo foi revisto as-
sistindo-se o video, junto a releitura das anotagdes. Foi
reproduzida uma cépia da fita de video da sessdo de BTD e
entregue a cada familia.

A estratégia utilizada para assegurar a consisténcia e o
rigor cientifico da observagdo foi a de agugar todos os sen-
tidos e explorar, em detalhes, o campo, documentando
pormenorizadamente o fen6meno observado e explicitan-
do, com o maximo de clareza possivel, o caminho percor-
rido.

Quanto a andlise dos dados, foi feita uma leitura exaus-
tiva dos registros das entrevistas, da observagdo e da apli-
cagdo do brinquedo terapéutico, o que evidenciou as cate-
gorias com as quais 0s sujeitos da pesquisa pensavam e
viviam a experiéncia da doenga, caracteristicas que emer-
giram do préprio material coletado durante a pesquisa de
campo e serviram de base para a construgdo das catego-
rias de andlise, seguindo o roteiro prévio das entrevistas e
da observagao.

Resultados e discussdo

A andlise dos casos mostrou os principais eixos de rela-
¢Bes que configuram o mundo social da crianga com asma:
as relag®es na familia; as relagdes que se estabelecem com
os profissionais da saude que cuidam de sua enfermidade
no ambulatério, e as relagSes na escola, que sdo, segundo
seu relato, parte essencial de sua sociabilidade, ainda que
ndo pudessem ser observadas in Joco, nesta pesquisa;
além disso, aparecem as expectativas em torno do
tratamento e da cura da enfermidade: seus “sonhos” e
esperangas, como problematica fundamental em torno da
qual gira o mundo social da crianga e sua familia, mobili-
zando uma parte consideravel de seus recursos tanto ma-
teriais quanto afetivos.

Para dar conta desse universo de relagles, os dados se-
rao apresentados nos itens a seguir: o mundo familiar das
criangas portadoras de asma grave; o atendimento a saude
como parte do mundo da crianga com asma; a crianga por-
tadora de asma na escola; as expectativas da familia no
enfrentamento da asma.

No que se refere ao mundo familiar das criangas com
asma grave, evidencia-se que todas apresentam histéria
de asma e problemas alérgicos em outros membros da fa-
milia e vivenciam marcantes conflitos familiares, tanto dos
pais entre si, como da crianga com um dos pais. Isso pode
decorrer de problemas graves e crénicos de saude do pai
ou mée, ou da prépria dindmica das relagdes familiares,
sobretudo aquelas entre pais e filhos.

No caso Milton, o pai (Macedo) é considerado “fumante
compulsivo” e “alcodlatra”. A familia atribui ao alcoolismo a
freqliente agressividade do pai com relagdo a esposa (Dir-
ce) e aos filhos (Maria Alice, de 17 anos e Flavia de 14
anos, além de Milton), a ponto da presenga do pai dentro
de casa ter sido relatada, tanto pela esposa quanto pelos
filhos, como causa do agravamento do estado de saude da
crianga. Segundo Dirce, o alcool e o fumo estdo sempre
relacionados aos conflitos com ele e seus filhos. Maria Alice
revela: o que mexia com a gente era que o meu pai
bebia. (...) ele bebia muito. Ndo conseguia nem ficar
parado em pé. Minha méae precisava carregar ele.,
(...) ficou muito doente e internado, (...) minha mae
ficava chorando, triste, desesperada. Ainda, de acordo
com Dirce, ela jé sabia do seu habito de beber antes do
casamento, mas ndo sabia das suas implicag8es, principal-
mente do seu comportamento agressivo e a repercussao
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que causaria nos filhos: mexia muito no seu emocional,
referindo-se quando Milton presenciava as brigas do pai
com a mde, além de relatar que o filho tinha muito, mui-
to, muito medo do pai. Em relagdo ao fumo, Maria Alice
diz que o pai fuma, mas fuma muito.(...) fuma fora,
dentro de casa. (...) sempre foi motivo de discussao
com a minha mae que pedia para parar de fumar que
fazia mal para o Milton, mas ele nao ligava.

Durante consulta médica, ao ser questionada pela médi-
ca se 0o marido havia reduzido o cigarro, Dirce, diz:
Aquele? Que nada! Agora ele comegou a ligar o
ventilador para limpar o cigarro. E, ele liga o
ventilador dizendo que o vento do ventilador vai
mandar a fumaga ir embora, sair de casa, entende? E
nio adianta falar, viu? (...) E cabeca dura. (...)

A relagdo com o pai chega a um ponto tdo critico que
afeta o comportamento e humor do filho. Analisando as
falas da méde, quando se refere ao fato de que Milton esta
bem, sorrindo, brinca, vai bem com os amigos da
escola, percebe-se que coincide tanto com a época que
antecede a doenga do pai (cirrose hepatica), assim como
com o retorno do mesmo ao trabalho apés recuperar-se da
enfermidade. Em contraposicdo quando o pai permaneceu
dentro da casa doente, Milton, segundo o relato da made,
apresentou-se, agressivo, faz maldade na escola e
nem quer que se aproxime, fala sai, sai! O periodo em
gue Milton reiniciou com crise muitissimo forte, coincide
exatamente com o momento em que o pai adoece, é
internado e fica em casa para se recuperar. Essa afirmagdo
é endossada também por Maria Alice, quando respondeu
com convicgao: Ah, sim! Quando meu pai ficou doente,
ele piorou muito nas crises, e mesmo quando ele fi-
cou este tempo todo em casa. Tinha crise direto... E a
fase em que a familia se defronta com uma situagdo nova,
de ter a figura do pai enfermo permanentemente dentro de
casa, com a qual precisa aprender a conviver e reestrutu-
rar a sua dindmica.

Em relagdo a asma do filho, Dirce responde que esta
ndo interferiu nos planos da familia; afirma que o que mais
influenciou foi a bebida alcodlica e a doenga do marido.

No caso Marco Antdnio, a mde (Silvia) tem doenga psi-
quiatrica, o que, além de impossibilitar o cuidado dos filhos
(Giulia, de 19 anos, Artur de 17 anos, Marco Aurélio de on-
ze anos, além do Marco Anténio), torna o convivio familiar
dificil, suscitando o desejo dos demais membros mante-
rem-se afastados de casa e da convivéncia familiar. Marco
Antonio tem como cuidador principal o pai (Leandro) e
como cuidadora secundaria, sua irma mais velha, Giulia.

Muitas vezes, nas sessdes de BTD, a figura da mdae en-
contrava-se fora do circulo constituido pelos outros mem-
bros da familia, presente apenas num canto, na extremi-
dade da cena, o que retrata um problema no vinculo que
Marco Antdnio mantém com a sua mde. Isto foi reiterado
em um momento da descrigdo da histéria: quando questio-
nado sobre onde estd a mée, ele pegou um pedago de ara-
me da caixa de brinquedo, comegou a torcé-lo e respondeu
enrugando a sobrancelha: Mae? E aponta para uma mu-
Iher de avental colocada no canto da mesa dizendo: E esta
daqui. Quando o pai completa: fazendo almogo, né?
Responde apenas E. Continua torcendo o arame e n&o fala
mais nada.

A falta de participagao da esposa nos cuidados dos filhos
faz com que Leandro se sinta sobrecarregado, e descar-
regue dizendo que tudo sobra nas minhas costas.

Com o passar do tempo, Leandro vé a relagdo conjugal
desgastada e desabafa: Antigamente a gente tinha uma
vida normal de casal, vida de marido e mulher. Hoje,
para a gente estar melhor, mora na mesma casa,
mas separados. (...) E um ambiente péssimo. (...).
(...) Ela ainda tem a mim porque &€ mae de meus
filhos.



252 Rev. bras. alerg. imunopatol. - Vol. 28, N° 5, 2005

Enfim, Leandro encontra uma solugdo, ao revelar que:
Ele passou bem as férias, gracas a Deus. ... eu arru-
mei um sitio de um amigo lIa em alto de Parnaiba
para passar o fim de semana. Todo fim de semana a
gente passa la, pesca, eles correm, brincam a vonta-
de. Ao ser perguntado se a esposa foi junto, responde com
repulsa: Nao! Fomos para arejar um pouco e fugir dos
problemas de casa. (...) Se ndo encontrasse uma fu-
ga qualquer, nao ia suportar mais a situagido, nem eu
nem os meus filhos também.

Esta atitude de Leandro, de sair de sua casa com o0s
filhos nos fins de semana e passar momentos de lazer,
denota que, de alguma forma, o pai reconhece que existe
uma associagdo entre os conflitos familiares e o estado de
saude de Marco AntOnio (a gente vai sempre agora, e
tem ajudado bastante), o que se evidencia, ainda, pela
sua avaliagdo da influéncia da mae na recuperagdo do fi-
lho: ela em vez de ajudar, como se diz, em vez de
ajudar a ele recuperar, sair daquela crise, ela com-
plica tudo.

No caso Gabriela , ressalta-se a agressividade do pai
(Benedito) para com as filhas (Gilda, de doze anos e a Ga-
briela) a ponto de desencadear o medo de que uma possi-
vel separagdo do casal as obrigue a ficar com ele. Mirtes
(mée) expressa, em varios momentos da entrevista, o de-
sejo de retornar a Pernambuco, pois aqui esta muito,
muito violento. Apesar de ser mais dificil encontrar
um emprego la, prefiro ficar mais perto da familia.

Sua filha Gabriela sempre a vé trabalhando e diz: Em
casa ela trabalha muito, muito, muito. Ela ajuda fa-
zer um biquinho. Ela pega alguma cal¢a para fazer a
barra, ela costura.

Mirtes refere ter uma relagao conflituosa com o marido,
geralmente associada a conduta terapéutica da Gabriela.
Percebendo-se sobrecarregada por ndo ter apoio de um
cuidador secundario para dividir o fardo do tratamento da
filha desabafa: Porque homem ja viu, ndo sei se vocé
teve homem, mas & um saco!! (...) E me irrita porque
ele quer dar o que ele quiser. Ele ndo vai no médico
com ela, né? Eu que cuido dela, das duas. E levo, e
busco e tudo, né? (...) Nao! Ele é chato!

Gabriela tem como cuidadora principal a mde, com
quem tem um relacionamento muito estreito e de quem
tem um ciime extremo, o que costuma gerar brigas com a
sua irma Gilda e rompimento com suas amigas, quando
sua mde lhe d& mais atengdo a estas.

J& com o seu pai, Gabriela estabelece uma relagdo de
distanciamento, e expressa muito medo de apanhar do pai,
dizendo:. Ai meu pai sobe para bater em nés duas. Ai
eu corro direto para o banheiro. Ai falo para meu pai:
“Eu t6 no banheiro, ndo da para agiientar mais um
pouquinho? (riso) Em uma ocasido em que veio na com-
sulta trazida pela madrinha comentou: Deixei o meu pai
sozinho em casa, vou deixar ele sofrer um pouco, de-
monstrando conflitos no vinculo pai-filha.

Ao detectar na crianga o ciime exacerbado e a necessi-
dade do reconhecimento social, foi perguntada se tem al-
gum medo de que as pessoas nao gostem dela. Gabriela
respondeu com feigdo séria: Eu tenho muito, muito me-
do. Tenho medo que a minha mae separe do meu pai.
... €u vejo eles brigarem. Eu tenho medo que a minha
mae separe e deixa eu com o pai.

De acordo com Bosi e Reis!’, a asma assume um valor
comunicativo particular, referenciado pelas histérias inscri-
tas no decorrer do tempo que participam ativamente no jo-
go circular das interagdes familiares, enquanto a crise as-
matica € uma forma da crianga chamar a atengdo dos pais
para conseguir o que deseja. Nos casos relatados neste es-
tudo, ndo seria a asma uma forma das criangas sobrevive-
rem em um ambiente familiar conturbado, um alerta ou
um grito reclamando o cuidado ou a atengdo?
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Nos trés casos estudados, em fungdo de um dos pais es-
tar impossibilitado de cuidar da crianga, o outro assume o
papel de cuidador principal, conforme a situagdao familiar
impde, responsabilizando-se e comprometendo-se como
provedor de bens, e ao mesmo tempo, de afeto e cuidado
dos filhos. No entanto, com o passar dos anos, com a asma
configurando-se como uma doenga cronica, os cuidadores
principais sentem-se sobrecarregados, sem receberem o
apoio do cbnjuge escoram-se num cuidador secundario,
atributo das filhas mais velhas, como nos casos Milton e
Marco Anténio ou permanecem enfrentando sozinhos, so-
brecarregados, como se verifica no caso Gabriela.

No entanto, a frustragdo por ter filhos “asmaticos”, a
ansiedade por ndo conseguirem controlar a doenga e a
ocorréncia imprevista de episédios agudos que vém de
repente, num segundo!, acabam restringindo a vida so-
cial de toda a familia, levando ao desgaste fisico e emocio-
nal.

Vivenciando os papéis de cuidador principal e secundario
de criangas com asma grave, os familiares vdo percebendo
as influéncias dos eventos familiares no desencadeamento
da crise de asma. Nesse sentido, pedem ajuda aos profis-
sionais, como expressa Leandro: olha, estou precisando
de uma terapia, um atendimento psicolégico, porém
guando esta lhe é proporcionada, como o encaminhamento
da crianga para ludoterapia, ou da familia para terapia fa-
miliar, desviam-se desses recursos, dizendo que ndao deu
tempo, sera que aquele encaminhamento ainda ser-
ve? Vou ver se agora vou procurar aquele servigo,
mas nao sei nao. Embora os dados ndao permitam afirmar
0 porqué do ndo seguimento da terapia, pode-se perguntar
se tal atitude ndo estaria demonstrando a necessidade in-
consciente de manter a situagdo de conflito, na medida em
gue a doenga ja faz parte das relagdes familiares. Ou ndo
seria a manifestagdo de que a familia também maneja a
doenga com uma visdo ontolégica, assim como os profis-
sionais?

A repercussdo da doenga estende-se também as irmés
mais velhas que sofrem com a doenga dos irmaos, ao mes-
mo tempo, que receiam ter um filho doente e assim preci-
sarem passar pela mesma experiéncia dos pais, uma vida
sacrificada como um “destino familiar”: Da um medo as-
sim. Eu acho que eu fiquei traumatizada. Eu fico pen-
sando: “ja pensou se eu tenho um filho que tem o
mesmo problema que eles? (...) Fico até com medo
de ter filhos, s6 de pensar no que eu vou ter que pas-
sar com eles. (...) Tem que correr com eles para o
hospital, igual a vida de meu pai. Eu morro de medo.

Quanto ao atendimento a saude como parte do mundo
da crianca com asma grave, constata-se que a peregrina-
¢do dos pais em busca do médico ou de um tratamento
especifico, assim como estabelecimento de relagfes signi-
ficativas da crianga e da familia com o especialista, relata-
dos em Bosi e Reis'® fizeram-se presentes neste trabalho.

O encontro das criangas e pais com o médico marca a
introdugdo da asma na familia, mediante a transformagdo
de gripes mal curadas e do chiado no peito, em “doen-
ga”. Desta forma, a figura do médico, o diagnédstico por ele
estabelecido, o tratamento prescrito, suas opinides e con-
selhos passam a desempenhar importante papel para a
crianga e sua familia, a ponto da crianga almejar ser um
dia igual a ele.

O seguimento médico Unico, ou por um periodo prolon-
gado, é um desejo tanto da crianga como dos pais. Sempre
gue ocorriam trocas da equipe médica, a ansiedade da cri-
anga e dos pais intensificava-se a ponto de afetd-los emo-
cionalmente com piora do quadro da crianga, menos ade-
réncia ao tratamento prescrito e recusa da mesma vir ao
servigo para consulta médica. O Antdnio ndo quis vir
hoje, porque mudou de médica. Quando ja conhece
bastante, eles vém cumprimentar, brincar com ele.
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Mas hoje ele ja ndo quis vir. Essa fala denota o qudo
importante é o vinculo do médico para o filho.

Outro fato que chama a atengdo é a variedade de idéias
associadas a asma, sem um corpo de conhecimentos pre-
ciso, tanto na crianga como na familia. Gabriela relata, com
repulsa, que foi ovinho de barata que comi. (...) por
isso que de vez em quando eu sinto a minha barriga
remoendo, deve ser as baratas que estdo crescendo
ainda dentro da minha barriga. Nao sei, talvez tenha
tomado posse do meu pulmao. Outra explicagao foi
pautada na hereditariedade, questdo envolta em duvidas e
desconfiangas e pela incerteza de que um outro membro
da familia vier a ter a doenga, cumprindo o que aparece
como um destino familiar.

Algumas vezes, como bem fica expresso nos casos Mil-
ton e Marco Ant6nio, a asma é percebida a partir de um
processo afetivo. Para Bosi e Reis’, no contexto da dimen-
sdo relacional, a asma é apreendida pela familia como um
fendmeno que produz efeitos nos observadores ao redor da
crianga asmadtica, levando-os a compartilhar, de alguma
forma, das vicissitudes do asmatico, sobre quem fica cen-
trada a atengdo da familia, o que pode ser observado como
um fenémeno presente em doengas cronicas de modo ge-
ral.

No contexto da doenga, ressaltam-se o sofrimento e o
medo da morte, determinados pela ocorréncia de crises,
cuja vivéncia é descrita pela familia como desesperadora. A
falta de ar vivida pelas criangas durante a crise asmatica
e a busca desesperada para encontrar alivio para as crises
dos filhos foram veementemente verbalizadas pelos pais e
claramente manifestadas nas dramatizagdes de cada uma
das criangas: Milton sempre criando um cendrio ao ar livre,
com muitas arvores, animais e bonecos convivendo em
harmonia e negando a presenga da doenga; Marco Anténio
tratando o boneco menino internado, fornecendo oxigénio
por meio de mdscara e injetando a medicagdo pela pungdo
venosa até sair de alta do hospital sarado e Gabriela bus-
cando o melhor cientista da cidade para curar a bronquite
“da méde”, ou seja, negando sua propria doenga e eviden-
ciando o envolvimento familiar na ocorréncia da doenga,
cujo portador ndo é claramente identificado.

Nos casos estudados, emergiu ainda a agressividade das
criangas de forma intensa. Bosi e Reis!’ colocam o ambien-
te como influéncia decisiva para qualquer ser humano.
Afirmam que, conforme a 6tica em que esse ambiente é
visto, interno ou externo, seja no passado ou no presente
é possivel compreender-se o outro como individuo integra-
do ao meio. Ressaltam ainda que, no caso da asma, reapa-
rece a questdo do “ataque” da crise, o que traz implicita a
idéia de agressividade, algo fora de controle, que estabe-
lece um contraponto: por um lado, hd o primeiro sintoma
de aperto, sufoco, algo que fica contido. Por outro, as ex-
plosdes de crises parecem funcionar como alivio do sinto-
ma original. E como se um mecanismo de compensagao
estivesse funcionando de um lado, contendo, e, do outro,
liberando a tensdo.

As metas tragadas pelo profissional, por sua vez, pres-
sup8em que os familiares sejam os agentes do tratamento.
Os membros cuidadores da familia sdo incumbidos da tare-
fa de eliminar os fatores considerados desencadeantes da
crise de asma, o que procuram fazer, a todo custo. Seguir
as prescricbes médicas transforma-se numa forma de ex-
por a crianga a inUmeras pressfes, para que a meta seja
atingida.

Como exemplos destas pressdes, temos as restrigdes
alimentares impostas a crianga, assim como o afastamento
de brinquedos de pellcias e dos animais de estimagdo. Isto
encontra forte resisténcia tanto da crianga como da familia
que ndo constatam a melhora quando os animais, que sdo
considerados da familia, sdo retirados de seu convivio.
Além disso, os pais temem que o afastamento dos animais
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leve a uma piora das crises pelo fator emocional, retratado
com maior énfase no caso Milton, assim descrito: Quando
guestionada como resolveu a determinagdo médica de jo-
gar o gato e os cachorros, Dirce responde: Ainda conti-
nuam (...). Se jogar, acho que vai dar até crise nele
(...). O gato da para deixar na rua, mas e o marido?
Aquele gato ndo da para jogar.

Dessa forma, mantém-se fiel a sua crenga de que a
presenga dos animais traz mais beneficio do que prejuizo,
além de que a decisdo evidencia que Dirce percebe a rela-
¢do com pai mais prejudicial a saude de Milton do que a
presenga dos animais.

A relagdo paciente-familia-profissional-servigo &, muitas
vezes, impessoal, assim o foco da atengdo centra-se na
doenga e a conduta do profissional norteia-se basicamente
pelo tratamento medicamentoso e pela orientagdo para
eliminar os fatores fisico—-biolégicos supostamente desen-
cadeantes da crise asmatica.

A conduta centrada na “eliminagao” da doenga, na con-
cepgdo ontolédgica, ndo estaria intensificando a mutua co-
branga e pressdo entre o profissional, o cuidador e o paci-
ente, agravando, pela tensdo, a asma na crianga? A res-
posta ao tratamento, considerada insatisfatéria, ndo esta-
ria desencadeando a sensagdo de impoténcia e a perda de
controle da situagdo vivida, por todas as partes envolvidas?

No que diz respeito ao mundo da crianga com asma gra-
ve na escola, observa-se que, nos trés casos estudados,
esta instituicdo é valorizada tanto pela crianga como pela
familia.

Embora precisem faltar as aulas em fungdo das crises e
das consultas, o que desagrada muito as criangas, elas tém
conseguido um desempenho escolar satisfatério, no entan-
to, quanto ao ambiente relacional com os colegas, obser-
va-se que é conflituoso ou marcado por fracos vinculos de
amizade. Especialmente, no caso Marco Ant6nio, fica evi-
dente a discriminagdo sofrida pela crianga, por parte dos
colegas da classe em fungdo de sua doenga, que é estig-
matizada como “loucura”. Sabendo que sua presenga é
rejeitada pelos mesmos, exige de si um bom desempenho
escolar que lhe permita provar sua capacidade e auto afir-
mar-se, em uma atitude compensatéria do que é vivido co-
mo uma desvantagem pela crianga.

Segundo Goffman!*, a sociedade estabelece meios de
categorizar as pessoas, pelos atributos considerados co-
muns e naturais que se tornam referéncia. Quando se
apresenta um estranho, os aspectos revelados no primeiro
impacto permitem situar a categoria a que pertence o su-
jeito, conferindo-lhe seus atributos e sua identidade social.
Caso ele ndo se enquadre nos moldes estabelecidos, o es-
tranho é excluido, deixa de ser uma criatura “comum” e
passa a ser uma pessoa “estragada” e “diminuida”, ou se-
ja, que tem um defeito, uma fraqueza ou uma desvanta-
gem. Assim, carrega o peso do estigma e vive num conflito
constante entre a identidade social virtual e a identidade
social real, como pode ocorrer no caso da crianga identifi-
cada como “asmaética”.

Em relagdo as expectativas da crianga com asma grave
e sua familia, além de um futuro mais promissor, existe a
esperanga de que um dia a asma tenha cura ou, pelo
menos, fique controlada, sem a manifestagdo das crises
que causam tanto sofrimento e pdem em risco a vida da
crianga.

Esta expectativa foi amplamente verbalizada pelos pais
e dramatizada com énfase pelas criangas nas sess@es de
BTD, nas quais elas expressaram simbolicamente que a
cura da doenga conduzird a uma idealizada felicidade e
harmonia familiar.

Entre as sessBes de BTD, foi marcante uma sessao reali-
zada com Milton e sua mde na vigéncia de uma crise as-
matica: ao encerrar a sessdo, contando a histéria de uma
familia muito feliz.(...) O cachorro esta feliz junto do
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seu dono. Aqui todo mundo estava feliz, o chiado ha-
via cessado. Milton fala sorrindo que o sonho dele é sarar.
As sess@es permitiram a ele elaborar situagles dificeis e
isto foi, provavelmente o que levou ao relaxamento e a
cessar a crise. Assim como na sessdo seguinte ele expres-
sa seu desejo que os conflitos familiares também cessem.

Conclusdes

Em consonancia com os pressupostos metodolégicos
desta pesquisa, ndo se tem a intengdo de dar um fecha-
mento de carater conclusivo a este trabalho, mas levantar
reflexdes sobre as prdticas de assisténcia a crianga com
asma grave e a seus familiares, com base em uma
concepgdo “dindmica” da doencga.

Verificou-se que a oportunidade de falar, propiciada pelo
método adotado nesta pesquisa, foi intensamente explora-
da pelos pais, permitindo emergir as percepgdes da doen-
ga, as ansiedades, os conflitos pessoais e familiares. Por
outro lado, o brinquedo terapéutico possibilitou a expres-
sdo de desejos, traduzidos em “sonhos” ndo concretizados,
0 que, freqlientemente, é atribuido as agruras da doenga,
permitindo abrir um caminho para evidenciar os desloca-
mentos. Em todas as sessdes de BTD, as criangas eram a
principal protagonista, evidenciando a importéancia atribui-
da ao uso do brinquedo pelas mesmas e, também, pelos
pais que respeitavam o espago de atuagdo dos filhos nessa
atividade.

As sessfes de BTD permitiram a crianga e ao familiar
expressar seus sentimentos, fantasias, desejos e experi-
éncias vividas; exteriorizar as relagfes e papéis sociais
internalizados; comunicar-se eficazmente com o adulto;
fazer critica ao meio e as relagbes pessoais e familiares;
passar de ser passivo a ativo; promover a catarse e pro-
piciar modificages no comportamento tal como implicito
na concepgdo da técnica. Além disso, constatou-se o quan-
to as sess@es de brinquedo foram terapéuticas para as
criangas, pois ao falarem de sua experiéncia elas também
puderam elabora-la, exteriorizando os sentimentos, com-
preendendo as relagdes envolvidas e, conseqlentemente,
ressignificando a situagao.

A andlise dos dados aponta para a necessidade de que,
na assisténcia a crianga com asma grave, sejam contem-
plados, com igual importancia, os aspectos fisicos, emocio-
nais, sociais e espirituais, conforme os preceitos da con-
cepgdo dinamica de se entender a doenga, encarando-a
como parte da vida®.

Nessa perspectiva, a assisténcia deve ultrapassar o en-
foque meramente individual e incluir a familia, com suas
relagbes, nas estratégias de intervengdo. Para tanto, é
fundamental o conhecimento do conflito implicito nas ex-
periéncias familiares, sua aceitagdo como parte das rela-
gOes de afeto da familia, e seu acolhimento pela equipe de
saude como objeto de intervengdo, abrindo assim a possi-
bilidade de sua elaboragdo a partir de recursos que podem
estar no préprio &mbito familiar>'®,

O trabalho mostrou que, quando se abre espago para
expressao das relagdes, que estdo em jogo no mundo fa-
miliar, ha um efeito benéfico sobre a ocorréncia da doenga,
0 que faz ressaltar a importancia de se levar em conta essa
dimensé&o no cuidado prestado pelos profissionais de saude
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a crianga com asma grave e sua familia. Para tanto torna-
-se indispensavel uma estrutura interdisciplinar no atendi-
mento que permita assisténcia integral, tendo em vista que
a compreensdo da asma atravessa varias disciplinas cienti-
ficas e que cada crianga e familia reagem de forma singular
aos fatores envolvidos, ndo podendo existir um tratamento
padrdo aplicavel a todos.

Acreditamos que a postura do profissional de saude, em
perspectiva de cuidado integral, que insira a enfermidade,
o doente e sua familia no contexto sécio-cultural em que
vivem, pode contribuir favoravelmente para aceitar a con-
dicdo do doente como parte do processo dindmico da vida
e ajudar no alivio de seu sofrimento e em seu crescimento
como pessoa.
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