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RESUMO

CONTEXTO: A adolescéncia é um periodo da vida em que o desenvolvimento fisico e psicossocial se associa a tare-
fas evolutivas de mudancas de comportamentos e de atitudes. Quando se une uma doenga cronica, a estrutura de vida
do adolescente necessita de readaptacgdo e de estratégias de enfrentamento de novas situagdes. Este processo requer
que o adolescente obtenha novos conhecimentos e que haja uma redefini¢ao da sua vida e da sua personalidade.
OBJETIVO(S): O objetivo deste trabalho foi conhecer as vivéncias de adolescentes com Fibrose Cistica.
METODOLOGIA: Inserido num paradigma de investigagao qualitativo, elegemos a Teoria das Transi¢des de Meleis
(2010) como referencial tedrico e a Teoria Fundamentada nos Dados como opgao metodoldgica. Foram entrevistados
16 adolescentes portadores de Fibrose Cistica, selecionados por recurso a técnica de “bola de neve”.

RESULTADOS E CONCLUSAO: Dos resultados obtidos salientamos que neste processo de satide/doenga, entende-
mos existir um comportamento de consciencializagao, que segundo a Teoria de Meleis (2010) é fundamental para que
os adolescentes experienciem mudangas e que adotem comportamentos promotores de acomodagdo ao novo estilo
de vida e de melhoria de qualidade de vida.
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RESUMEN
“El adolescente con fibrosis quistica: Crecer en la diferencia”

CONTEXTO: La adolescencia es un periodo de la vida en
que el desarrollo fisico y psicosocial se asocia a las tareas
evolutivas de cambios de comportamientos y de actitudes.
Cuando se une una enfermedad cronica, la estructura de
vida del adolescente necesita de readaptacion y de estrate-
gias de enfrentamiento de nuevas situaciones. Este proceso
requiere que el adolescente obtenga nuevos conocimientos y
que haya una redefinicion de su vida y de su personalidad.
OBJETIVO(S): El objetivo de este trabajo fue conocer las
vivencias de adolescentes con Fibrose Quistica.
METODOLOGIA: Insertado en un paradigma de inves-
tigacion cualitativo, elegimos la Teoria de las Transiciones
de Meleis (2010) como referencial tedrico y la Teoria Fun-
damentada (Grounded Theory) en los datos como opcién
metodoldgica. Fueron entrevistados 16 adolescentes por-
tadores de Fibrose Quistica, seleccionados por recurso a la
técnica de “balén de nieve”

RESULTADOS Y CONCLUSION: De los resultados obteni-
dos destacamos que en este proceso de salud/enfermedad,
entendemos existir un comportamiento de consciencial-
izagdo, que segun la Teoria de Meleis (2010) es fundamen-
tal para que los adolescentes experiencien cambios y que
adopten comportamientos fiscales de acomodarse al nuevo
estilo de vida y de mejoria de calidad de vida.
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ABSTRACT
“The teenager with cystic fibrosis: Grow in difference”

BACKGROUND: Adolescence is a period of life when the
physical and psychosocial development is connected with
developmental tasks of changes in behavior and attitudes.
When joined together with a chronic illness, the teenager’s
life structure requires an upgrade and new coping strategies
for the upcoming situation. This process involves the acquisi-
tion of new knowledge by the teenager and a redefinition of
his/her life and his/her personality.

AIM: The purpose of this study was to understand the expe-
riences of adolescents with cystic fibrosis.

METHODS: Implanted in a qualitative research paradigm,
we adopted the Meleis’ Theory of Transitions (2010) as a
theoretic referential and the methodology of the Grounded
Theory for data analysis. 16 adolescents with CF were inter-
viewed, previously selected by the “snowball” technique.
RESULTS & CONCLUSION: With the obtained results we
highlight the rise of what we believe to be an awareness be-
havior during the health/illness process, which according to
the Meleis’ Theory (2010) is crucial for the adolescent as it al-
lows him/her to experience changes and adopt accommoda-
tion promoting-like behaviors to this new life style in order
to improve the quality of life.
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INTRODUCAO

A adolescéncia é uma etapa desenvolvimental do ciclo
vital que se caracteriza por grandes transformagdes a
nivel fisico, psicossocial e emocional que irdo determi-
nar a ligagdo dos adolescentes com as pessoas e a so-
ciedade em que estao inseridos. Tudo isto se enquadra
numa légica normativa, desenvolvimental, sendo, no
entanto, exponenciada quando esta fase de vida é acom-
panhada por uma doenga cronica. A cronicidade por
sua vez impoe mais alteracdes quando ha repercussdes
na imagem corporal ou quando eventualmente inter-
fere no seu desenvolvimento social onde os pares sdo
elementos significativos. A fibrose cistica (FC) pelas
caracteristicas fisiopatoldgicas e inerente compromisso
funcional pode repercutir-se na esfera da satide mental
(Hockenberry & Wilson, 2014). Neste ambito, cuidar de
um adolescente com doenca crénica, e neste caso com
FC implica necessariamente ir para além de uma logica
fisiopatoldgica. Ha que equacionar os fatores pessoais,
como idade, temperamento, motivagdo, capacidade de
resolugdo de problemas, fatores sdcio ambientais e fa-
miliares, como ambiente familiar, agregado familiar,
situagdo socioecondmica, recursos de apoio, grupo de
pares entre outros (Almeida, 2003; Hockenberry & Wil-
son, 2014; Santos, 2010).

A FC, também chamada Fibrose Cistica, Fibrose Quisti-
ca do Pancreas e Mucoviscidose, é uma doenca heredi-
taria que se transmite de forma autossémica recessiva.
A incidéncia na populagdo europeia oscila entre 1:2000
a 1:1500 recém-nascidos; em Portugal a prevaléncia
de FC estimada é de 1 para 6000 nados-vivos (Lemos,
Gamboa, e Pinheiro, 2010). E causada pela disfuncio
da proteina Cystic fibrosis transmembrane conduc-
tance regulator (CFTR) no cromossoma 7. Afeta varios
orgios e caracteriza-se pela disfunc¢ao das glandulas
exocrinas, onde o gene da FC tem maior manifestagao.
Os sintomas podem manifestar-se na primeira infancia.
Os doentes poderao apresentar diversas manifestagdes
clinicas, isoladas ou em conjunto, relacionadas com o
orgao afetado: tosse cronica, pneumonias de repetigao,
ilium meconial, desnutri¢ao e suor salgado (Hodson,
Geddes & Bush, 2007). A esperanca de vida destes
doentes tem aumentado, sendo estimada em 40 anos,
devido ao aumento da investigagdo, criagdo de centros
de tratamento especificos e coordenagio de uma equipe
de saude multidisciplinar.

As alteragdes fisicas inerentes aos compromissos pul-
monares, pancreaticos e intestinais, interferem na auto-
imagem, no conceito de identidade, no relacionamento
social do adolescente, assim como o tratamento da FC ao
requerer um grande envolvimento, poderdo aumentar
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a suscetibilidade a problemas psicolégicos. Pela diversi-
dade de expressoes clinicas apresentadas e pelas impli-
cagdes na sua vida didria, parece-nos adequado recor-
rer a definicdo de saude mental, entendendo-a como
um: “estado de bem-estar no qual o individuo realiza
as suas capacidades, poder fazer frente ao stresse nor-
mal da vida, trabalhar de forma produtiva e frutifera e
contribuir para a comunidade em que se insere” (OMS,
2007), e entdo, ao cuidar os adolescentes, conhecer as
suas necessidades e preferéncias contribuindo assim,
para o seu crescimento e desenvolvimento equilibrado.
A saude mental “abre aos cidadaos as portas da realiza-
¢do intelectual e emocional, bem como da integragao
na escola, no trabalho e na sociedade” (Comissdo das
Comunidades Europeias, 2005, p. 4) pelo que faz todo
o sentido os profissionais de saude serem detentores
de informagdes detalhadas de modo a identificarem as
diferentes fases da doenca cronica e o modo dos ado-
lescentes e seus pais/familiares lidarem com a situagao.
Pensamos estarem reunidas as condi¢des para a elab-
oragdo de um estudo de investigacdo que permita aos
enfermeiros e outros profissionais de saude conhecer as
vivéncias destes adolescentes e assim poder contribuir
para a exceléncia dos cuidados prestados a esta popula-
¢do, tendo em vista a otimizagdo da sua entrada na vida
adulta.

METODOLOGIA

Considerando a problematica em estudo, situamos a in-
vestigacdo num paradigma de cariz qualitativo. Como
profissionais de saude interessou-nos conhecer as vivén-
cias dos adolescentes portadores desta patologia inca-
pacitante no sentido de ter respostas condizentes com as
necessidades destes jovens. Utilizamos como referencial
tedrico a Teoria das Transi¢coes de Meleis (2010) e como
opgdo metodoldgica a Teoria Fundamentada nos Dados
(TFD). Para a prossecucao deste trabalho optou-se pela
abordagem de Strauss e Corbin (2008).

A amostra foi constituida por 16 adolescentes que cum-
priram os critérios de inclusdo: ter entre 11 e 23 anos,
FC diagnosticada ha mais de 1 ano e aceitar integrar o
estudo. A defini¢ao destas idades foi baseada na referén-
cia de Hockenberry & Wilson (2014), que limita a ado-
lescéncia entre os 11 e os 18 anos. Optamos por alargar
o limite superior da inclusao de doentes com idade até
aos 23 anos, pois a OMS indica que em casos especiais
“..como a doenga croénica, a idade pediatrica podera
ir além dos 18 anos e mesmo até aos 21anos ou mais,
até que a transi¢ao apropriada para a vida adulta esteja
conseguida com sucesso” (in Regulamento das Com-
peténcias Especificas do Enfermeiro Especialista em



Enfermagem de Satude da Crianca e do Jovem, 2010, p.
2). Dos 16 participantes 5 eram do sexo masculino e 11
do sexo feminino, variando a escolaridade entre o 5°
ano e o mestrado. Relativamente ao nimero de irmaos
4 eram filhos tnicos, 7 tinham um irmao, 3 tinham 2
irméos e 2 tinham trés ou mais irmaos. A idade de di-
agnostico esta compreendida entre recém-nascido e 10
anos de idade. Optamos por uma amostragem teérica
(Fernandes e Maia, 2011), pois as decisdes foram orien-
tadas de modo continuo pela teoria emergente, e tam-
bém por uma amostra de conveniéncia, com recurso a
técnica de “bola de neve”. Como os intervenientes neste
estudo sdo adolescentes, tivemos em linha de conta as
orientagdes emanadas pela Ordem dos Enfermeiros
que determina que “a opinido do menor devera ser tida
em conta, em proporgao da sua idade e grau de maturi-
dade (...) deve ser envolvido no processo de decisao,
(...) sendo da competéncia dos pais partilhar o consen-
timento com os filhos” (in Guias Orientadores para a
Boa Pratica de Satde Infantil e Pediétrica, p. 19). Neste
sentido, e tendo em conta que ndo existe uma idade es-
tanque que determine o grau de maturidade, foi apre-
sentado e pedido para assinar, ao participante desde os
11 anos, um termo de consentimento informado. Si-
multaneamente, os pais dos adolescentes menores de 18
anos assinaram o termo de consentimento informado,
em como autorizavam o filho a participar no estudo,
apos explicagdo do trabalho a realizar.

A técnica de recolha de informagdo foi a entrevista
semiestruturada. Construimos um guido com duas
questdes orientadoras: gostava que me falasses da tua
experiéncia (de como é crescer) como doente com FC?
e ter FC é...2.Estas questdes foram analisadas por um
conjunto de peritos na area da investigacao qualitativa,
do ponto de vista da eficicia (clareza e assertividade das
questoes), relativamente aos objetivos do estudo. Apos
varias leituras das entrevistas e percorrendo a trajetéria
investigativa preconizada por Strauss e Corbin (2008),
chegamos a identificagdo do fenémeno ou categoria
central. Durante a andlise dos discursos dos partici-
pantes, confrontamo-nos com aspetos que se espelham
na Teoria das Transicoes de Meleis (2010), nomeada-
mente nos processos de mudanga e adaptagao signifi-
cativas de vida e nas respostas variadas envolvidas neste
processo. Sendo assim a nossa op¢ao, para este trabalho,
recaiu pela apresentacao dos resultados que concorre-
ram para a nomeac¢ao da Consciencializagdo como uma
das dimensdes do fenémeno estudado, pois o reconhe-
cimento da nova experiéncia é importante para a con-
secugdo do processo de transi¢ao.

Seguindo a sequéncia de andlise preconizada por Strauss
e Corbin (2008) para a andlise dos dados, a constituigdo
das dimensoes identificadas baseiam-se na sequéncia
das categorias indicativas nomeadamente: condi¢des
causais, contexto, condi¢des intervenientes, estratégias
e consequéncias. Assim, de acordo com Dantas, Leite,
Lima e Stipp (2009) as “condi¢des causais sao os el-
ementos/situagdes que possibilitam o surgimento do
fenémeno; o contexto é a especificidade que envolve
o fendmeno e o que condiciona a ac¢do/interac¢ao; as
condi¢Oes intervenientes sio constituidas pelo espa-
¢o, tempo, cultura, situacdo economica e tecnol()gica,
histoéria, biografia pessoal; as estratégias de acgdo/in-
terac¢do sdo identificadas com o caracter processual

(sequéncia, movimento, mudang¢as) com um propdsito,
uma finalidade, sendo importante também as ndo agoes;
e as consequéncias devem ser consideradas como o re-
sultado/resposta positiva ou negativa”.

Associando o paradigma de interpretagao dos dados
com a terminologia utilizada por Meleis (2010), expo-
mos a fusdo das respetivas categorias com os conceitos
centrais das transicoes: condi¢des causais (mudancga e
diferencga), contexto (acontecimentos e pontos criticos),
condi¢bes intervenientes (espago temporal da tran-
sicdo), estratégias de acdo (empenhamento) e conse-
quéncias (dominio de novas competéncias), convergin-
do assim para a compreensdo da experiéncia de vida
destes jovens.

RESULTADOS

Ao apresentar os dados obtidos nesta investigagdo,
optamos por associar a cada categoria indicativa, os dis-
cursos dos adolescentes que justificam a nossa escolha,
assim como nos parecem ser os que argumentam a con-
strugdo do fenémeno: consciencializagao.

Condigoes Causais — Mudanga e Diferenca
Iniciamos a descricdo da analise das entrevistas elen-
cando a condigdo causal do processo de consciencializa-
¢do com a terminologia de mudanga e diferenca. Para
isso recorremos ao que Meleis (2010) preconiza acerca
destes termos - a constatagdo de que algo é diferente e
também existem mudancas que sdo sentidas no dia-a-
dia dos adolescentes, podendo assim, ser interpretadas
como as percegdes iniciais da doenca. Assim os jovens
questionados ndo tinham uma lembran¢a do momento
do diagndstico, mas por outro lado tinham a nogao que,
em determinada altura das suas vidas se confrontaram
com vivéncias de situagdes diferentes da das outras cri-
angas.
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A primeira lembranca identificam-na entre os 6 e os
8 anos. “A lembranca do diagndstico esta relacionada
com a minha entrada na escola primaria” (Al). “Eu
acho que tenho a doenca desde pequeno...” (A3), es-
tando a dimensdo temporal relacionada com a entrada
das criancas na escola primadria. No entanto, detetamos
adolescentes que ndo tinham nenhuma lembranca e
outros que se lembram perfeitamente do momento,
reconhecendo que mudou as suas vidas — “sim, sim,
lembro-me perfeitamente pois ja tinha quase 13 anos
e tive que andar de médico em médico” (A7). O diag-
noéstico precoce por um lado, e a existéncia de outros
membros da familia com FC ja identificada, concorrem
para que a lembranga do diagnéstico seja diminuta:
“eu quando nasci, os meus pais ja sabiam que eu po-
dia ter e fiz logo os testes” (A16). Associada com a re-
cordagdo do diagndstico identificamos pelos discursos
dos adolescentes, o confronto com uma nova realidade
na sua vida. E normal que os jovens se comparem com
os seus amigos, dai termos identificado o momento do
confronto quando os adolescentes nos relatam as dife-
rengas que viam na sua vida ao compararem-na com 0s
amigos: “... o meu irmdo vigiava-me no intervalo e ndo
¢ habitual os irmaos das minhas amigas andarem atras
delas...”; “... eu estava sempre internado...” (A3); “..
comecei a achar estranho porque tinha que ir a clinica
fazer fisioterapia...e os meus amigos nao faziam nada
disso” (A4). Nos discursos apresentados evidenciam-se
caracteristicas relacionadas com o facto de possuirem
algo diferente das criangas da sua idade “..tossia muito
logo de manha...ficava muito aflito e botava muita ex-
petoracdo...” (A5). As diferengas eram também notadas
através da quantidade de roupa que tinham que trazer,
especialmente no Inverno - “eu tinha que andar sem-
pre muito agasalhada...” (A1), “ando sempre de lengo
no Inverno, para nio ter problemas na garganta” (A4);
e com o facto de ter cuidados para ndo transpirar e fi-
car com a roupa molhada: “o meu irmao vinha sempre
nos intervalos ver se estava transpirada...” (A1l). Foram
pormenores, relacionadas com os amigos, que lhes cau-
saram a sensa¢do de que qualquer coisa era diferente,
nas criangas e adolescentes, a sua socializacdo e o seu
conhecimento do mundo faz-se a partir da comparagao
com os seus pares (Pizzignaco e Lima, 2006). Por outro
lado, outros adolescentes ndo conseguiram mencionar o
momento da perce¢do da doenga, pois foi-lhes sempre
explicado paulatinamente pelos pais.
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Contexto - Acontecimentos e Pontos Criticos

A tomada de consciéncia da patologia, de um possivel
agravamento da situacdo clinica orientou o discurso dos
adolescentes para a necessidade de explicitar limitagdes
fisicas, sociais e temporais. Adotando a nomenclatura
de Meleis (2010) pretendemos incorporar todos os dis-
cursos relativos aos limites referidos pelos adolescentes
associados ao seu quotidiano: em casa, na escola, nos
tratamentos efetuados, no relacionamento com os fa-
miliares e amigos como os acontecimentos de vida e
pontos criticos concorrentes para a constru¢do de um
percurso de transi¢do saudavel. “.. o organismo dava
sinais e eu notava que estava a abusar...” (A1), assim
comeca o discurso de uma adolescente ao referir-se
ao seu dia-a-dia ap6s o agravamento da sua situagdo
clinica. Grande parte das limitagdes relatadas refere-se
ao cansago, a dispneia, ao agravamento da tosse. Es-
tes sintomas interferem com a frequéncia escolar, com
o acompanhamento no grupo de amigos e até na vida
familiar, pois os internamentos hospitalares tornam-se
mais longos e repetidos, assim como a necessidade de
cuidados mais especializados, aumento da frequéncia
de sessoes de fisioterapia e alteragdo da medicagao. Os
jovens precisam de tempo para as suas tarefas, para os
seus momentos de lazer, para a partilha de experiéncias
e muitas vezes por eles referido o “ver televisiao”, por
isso o tempo empregue a fazer as nebulizagdes faz com
que esses momentos sejam penosos e mal aceites pelos
adolescentes. A fisioterapia e as nebulizagcdes foram os
tratamentos mais referidos como aqueles que lhes to-
mam mais tempo: “... podia aproveitar esse tempo [0
tempo nas sessOes de fisioterapia] para fazer outras coi-
sas ...” (A4, A8). Para além do tempo dispendido nas
sessOes, por vezes as deslocacdes sio demoradas ou
sao dependentes de transporte de ambulancias, o que
lhes provoca um maior incomodo “..eu estive 3 horas
a espera que me viessem buscar porque os bombeiros
tinham que ir a outros lados...é perto de casa mas nao
posso ir a pé...” (A3). Regularmente é necessario fazer
duas nebulizagdes por dia, de manha e a noite. Ora foi
precisamente essa prescri¢do que “deixa-me aborrecido
ter que fazer tantas nebulizagdes...” (A12) e “é muito
chato [fazer as nebulizagdes a noite] porque quero ver
a televisdo e ndo posso” (A4). A pratica de educagido
fisica na escola tem que ser moderada e adaptada a cada
situagdo clinica, pelo que os jovens referem cansago e
receio de agravamento da tosse devido a mudangas de
temperatura quando praticam os exercicios.



A deslocagao mesmo durante as atividades diarias pode
tornar-se penosa: “para chegar da cozinha ao quintal,
que é pertinho, eu ficava muito cansada...” (A7) e até a
ida a escola “..eu chegava sempre atrasada as aulas das
8,30h e tinha sempre muito sono “ (A1), condicionando
o rendimento escolar - “..passava as aulas a dormir
porque o oxigénio nao chegava ao cérebro...” (Al). Os
jovens demonstraram ser responsaveis sabendo que os
limites tém que ser cumpridos pois mesmo que queiram
fazer algo de diferente - “eu queria ir 14 para fora ver a
neve mas sei que nao podia...e eu tenho medo de adoec-
er se nao fizer o que os meus pais mandam...” (A10),
tém sempre presente as indicagdes dos seus familiares
(Carpenter e Narsavage, 2004). Ter muita tosse logo
de manha (A5) e acordar sempre desconfortavel - “..
eu acordo sempre muito suado e é muito chato...” (A5),
sao situagoes relatadas como desagradaveis, assim como
outras limitacdes relacionadas com a alimentagdo: “eu
raramente tenho fome, tenho sempre mais sede mesmo
depois de correr...” (A2) e “..a minha mae obriga-me
a comer, mas tem que ser depressa e eu nao tenho von-
tade, mas eu demoro para ai 2h a comer a sopa...” (A3),
sao as suas grandes preocupacdes. “Eu faco tudo como
os meus amigos fazem, sim fago tudo igual...” (A6); “...é
tudo normal” (A8), estes participantes reiteram o seu
parecer sobre o facto de nio se sentirem limitados por
serem portadores de FC. O sentimento de normalidade
esta muitas vezes presente nos seus discursos, pois nao
se sentem diferentes (A12) dos outros adolescentes, eles
praticam educagdo fisica, andam de skate, nadam, dan-
¢am e “ninguém goza comigo” (All). Também nesta
expressdo esta retratada a necessidade de aceitagdo no
grupo de pares. O ndo reconhecimento de limitagdes
foi levado ao limite quando um dos participantes se en-
contrava acompanhado com uma garrafa de oxigénio
nos referiu que ndo sentia qualquer impedimento no
seu dia-a-dia. Os discursos associados a esta categoria
sao condizentes com comportamentos de adaptacido a
doenga (Bregnballe, Schiotz, Boisen, Pressler, & Thas-
tum, 2011).

Condig¢oes Intervenientes - Espaco Temporal
da Transic¢ao
Meleis (2010) expde a transicdo como um fendémeno
que acontece num intervalo de tempo com um final
identificavel, surgindo com os primeiros sinais de an-
tecipagdo ou perce¢io da mudanga, passando por um
ciclo de instabilidade, confusao e stresse e termina com
a entrada numa nova fase de estabilidade.

Da analise dos discursos dos adolescentes emergiram
alteracdes no seu dia-a-dia, que nos levam a pensar
numa transicao saudavel e que se processa num deter-
minado espago temporal. Durante a entrevista referem-
se a0 momento do acordar e a todo o ritual associado a
higiene pessoal e ao pequeno-almogo. No entanto, de
acordo com os tratamentos médicos prescritos, os jo-
vens devem proceder a limpeza pulmonar seja através
da tosse provocada como também pela inalagdo de
nebulizagdes. Ora, estes tratamentos raramente eram
referenciados como sendo primordiais e necessarios. A
expressdo que mais usam ¢ “eu fago tudo normal™: “..
eu acordo, levanto-me, tomo o pequeno-almogo, lavo
os dentes e vou para a escola ...” (A2); “...eu faco tudo
normal como os outros meninos...” (A6). Novamente é
expressa a comparagdo com os amigos: “...o meu dia é
igual aos dos meus amigos...” (A9), ndo abandonando
a manifestagdo da vontade de brincar com eles e se ndo
for brincar é, sim, eleger a sua companhia para passar os
dias. Grande parte dos adolescentes entrevistados nao
mencionam o decorrer do seu dia como estando afetado
pela doenga que sao portadores, pois chegam a dizer: “o
meu dia é bom” (A11, A15, A16) e fazem tudo normal
mesmo a fisioterapia e a medicagao, incluindo as nebuli-
zagbes. No entanto, também obtivemos um depoimento
que mencionava a necessidade de tossir logo de manha,
assim como tomar a medicagdo: “..tenho muitas se-
crecdes quando acordo e tenho que tossir, depois tomo
muitas pastilhas e faco as nebulizagdes, s6 depois é que
posso ir para a escola...” (A3). O discurso destes ado-
lescentes relativamente a descrigdo do seu quotidiano
foi intencionalmente dirigido para a normalidade como
de qualquer pessoa da sociedade que nao seja portador
de patologia cronica (Santos, 2010). Houve necessidade
de perceber melhor a vivéncia destes adolescentes para
além da “normalidade” referida; entdo a pergunta teve
que ser mais direcionada para os tratamentos de fisiote-
rapia, para o exercicio fisico, para a administragiao de
medicagdo e até para a propria nutri¢ao. De acordo com
a revisao da literatura, o exercicio fisico é uma atividade
que promove o bem-estar fisico, psiquico e proporciona
a integragdo na sociedade. A sociedade, no caso destes
adolescentes, ¢ a escola, o grupo de amigos, é a coletivi-
dade onde praticam desporto. Este processo de adapta-
¢ao foi referido pelos jovens como sendo gratificante “eu
pratico exercicio fisico na escola e até pratico natagdo no
horario extracurricular” (A2). Mas mais uma vez a refer-
éncia a normalidade da situagdo é abordada quando se
referem a pratica do exercicio fisico “..eu fago tudo o
que eles fazem...fago tudo como eles...” (A6); “...além
da educacao fisica também dango zumba” (A10).
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Os adolescentes sao muito ativos, apresentam um cres-
cimento rapido, acelerado e apresentam uma curio-
sidade feroz e gosto pela experimentagio. E isso que se
passa também com estes jovens. A limitagdo fisica re-
lacionada com o comprometimento do aparelho respi-
ratdrio, por exemplo, nao os impede de fazer exercicio
fisico com os mesmos imperativos dos outros colegas.
Eles até se sentem orgulhosos dos seus feitos e capaci-
dades “...eu fiquei em primeiro lugar no poédio na cor-
rida...” (A2) e “..eu sou o melhor da turma..” (A2).
Os participantes apresentam uma reagao positiva, um
manifesto orgulho, porque apesar de saberem que tém
uma doenga limitante, isso ndo os impede de lutar pelas
atividades normais efetuadas na escola. Mas isso ndo é
tudo, ressaltam também as atividades extracurriculares
que para além de serem ludicas sdo clinicamente benéfi-
cas. “...olha sabes, eu também ando na musica, na flauta
transversal...” (A11), “eu fago natagao porque me ajuda
nos meus problemas respiratorios e é uma forma de me
divertir e eu gosto...” (A2); mais uma vez é realgada a
importancia de outras atividades, que para além de ser-
em benéficas, sdo ludicas e sdo obstaculos que puderam
ser contornados. Se as atividades extracurriculares e o
exercicio fisico sdo fonte de prazer e uma pratica que
melhora os sintomas da patologia apresentada, os jo-
vens gostam também de brincar: “..salto a corda, jogo
a macaca...” (Al1); “..ando de bicicleta com a minha
mae...mas também jogo playstation e vejo televisdo...”
(A12). A valorizagao das atividades fisicas em grupo e
a manutencao de altos niveis competitivos é partilhado
pela maioria dos adolescentes, no entanto, ressalvam
que por vezes nao podem acompanhar o ritmo dos
colegas (Costa, Britto, Nobrega, Vasconcelos, e Lima,
2010). Para contornar esses problemas, os adolescentes
encontram estratégias que ndo comprometam nem a
sua saude, nem o seu relacionamento com os amigos e
consequente aceitacdo no grupo de pares.

Estratégias de A¢do - Empenhamento
O empenhamento é outra das carateristicas da tran-
si¢ao, que segundo Meleis (2010) revela a forma de estar
da pessoa na transi¢do através da procura de informa-
¢do. No seguimento deste pressuposto elencamos um
conjunto de discursos de adolescentes que clarificam a
nossa opgao. Os adolescentes sdo por natureza curiosos
portanto “os meus amigos andavam sempre informados
iam a internet e depois diziam-me o que que tinham
visto de novidades...” (Al); “..como alguns amigos
tém pais médicos e enfermeiros eles perguntavam aos
proprios pais...” (A5), estes participantes até contavam
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com informag¢des mais atualizadas fornecidas pelos
proprios amigos. Mas outros preferiam facultar esclare-
cimentos se os amigos os pedissem (A4) e nao por ini-
ciativa propria, porque assim também era uma forma
de nao falar muito sobre o assunto e portanto “.. eles
acabam por se esquecer...” (A11), o que nos faz refletir
sobre o facto de se fazerem varias campanhas de esclare-
cimento e também a necessidade de mudar constante-
mente de discurso com os proprios adolescentes. O
facto de a FC ser uma doenga diagnosticada na infancia
também concorreu para o conhecimento dos amigos ter
sido feito paulatinamente com o crescimento do ado-
lescente (A15, A16), ou seja, “...eles ja sabem tudo pois
conhecem-me desde pequenino...” (A3). Para o caso dos
amigos mais proximos serem os que estao informados, o
seu conhecimento néo teria que ser muito pormenoriza-
do, era sé o essencial para que os acompanhassem e nao
incentivassem a ultrapassar os seus limites (A7), tendo
outros reforcado a ideia de que nédo é necessario os ami-
gos terem esses conhecimentos (A14). A internet foi um
recurso de pesquisa de informacao referido: “..desde
novinha que vou a internet ver tudo...ia ver os virus que
o médico dizia que eu tinha...eu dizia isto nao deve ser
assim tdo mau, eu dizia sempre que na net isto era sem-
pre muito mau...” (A1); “...é bichos nos pulmdes que fa-
zem porcaria e eu ja vi esses bichos na internet...” (A3);
“...vou ao Google imagens que é para ver como funcio-
naos pulmées e isso...as vezes as imagens sdo feias, mas
ja estou habituado a ver isto...” (A5). Tal como se pode
constatar pelos excertos das entrevistas, os adolescentes
tém muita curiosidade em conhecer mais acerca da sua
doenga, no entanto as imagens que aparecem durante as
pesquisas sdo avassaladoras, sendo na maior parte dos
casos desaprovadas pelos jovens. E de salientar que um
participante ndo da grande importéancia a gravidade das
informagdes que 1é nas paginas da internet na tentativa
de conseguir lidar com a situagdo da doenga. A inter-
net ¢ um recurso tecnoldgico largamente difundido e
de facil acesso as informagdes necessarias para colmatar
a curiosidade das pessoas, no entanto ha que ter aten-
¢do ao “lixo eletrénico’, as informagdes que nao sdo as
mais corretas e também as imagens que poderdo ferir
suscetibilidades. Tal foi comentado pelos jovens quando
se referem as imagens que nao sao agradaveis de se ver
“...as imagens sdo muito chatas de se ver...” (A12). Mas
temos jovens que ndo foram nem querem ir a internet
obter informacodes “..eu ndo fui a internet e acho que as
minhas amigas também néo...” (A13). O pai, a mae e os
médicos sao também fontes de informacgao; por vezes o
facto de o médico disponibilizar o numero de telefone



<

torna-se uma mais-valia para esclarecer as duvidas: “a
minha mae liga para a médica porque tem o nimero
dela...” (A12). Mas a variedade de respostas abarca out-
ros informantes, tais como “...a minha fisioterapeuta...
deu-me um caderninho a dizer as informagdes ne-
cessarias...” (A8). Estas respostas levam-nos muito ao
informante com quem estabelecem melhores relagoes e
que tém mais confianca. Os pais estdo no topo da lista,
o médico pediatra é o profissional de saude que o acom-
panha durante os anos até a transi¢do para o servigo de
adultos, pelo que se torna o informante com as respos-
tas mais técnicas e determinadas para prescrever a ter-
apéutica fundamental para o alivio dos sintomas.

E interessante também analisar que tipo de informacdes
os adolescentes necessitam, pois a curiosidade é um sen-
timento presente na vida dos adolescentes. No entanto,
nem sempre é assim. Obtivemos discursos que nos fa-
zem questionar que tipo de curiosidade eles apresen-
tam nomeadamente no que se refere a questdes ligadas
a patologia: “ndo preciso de saber mais do que aquilo
que ja sei...se souber demasiado sobre aquilo eu depois
comeco a imaginar serd isto, sera aquilo?...o que soube
foi o que a médica me disse na altura, depois ndo me
preocupei em saber...” (A7). No entanto, como os jo-
vens sdo todos diferentes também encontramos outros
discursos: “...vou sempre pesquisar quase todos os dias
vou a net ver o que ha de novo...vi videos no youtube
sobre os transplantes...sempre gostei de ver tudo para
saber para o que é que vou...eu fago uma lista para levar
com todas as duvidas e sobre coisas que li e vi na net,
mas depois ficava a olhar para a cara dele para saber se
me estava a esconder alguma coisa...” (Al). O facto de
conviver com os amigos ¢ essencial ao desenvolvimento
psicossocial mas informa-los sobre a doenga que sdo
portadores, ai é¢ que residem as diferentes ideias. “... para
mim foi essencial os meus amigos e os meus professo-
res saberem sempre da minha doenca, eles assim até me
ajudavam... andavam sempre informados e atentos ao
que eu fazia” (A1); para este participante a informagao
acerca da sua doenca era importante pois sentia-se mais
protegido e orientado caso existisse alguma emergéncia.
No entanto, o exemplo de outro participante é elucida-
tivo de opinido contraria: “eu s6 disse aos meus amigos
mais chegados, nao tenho que dizer aos outros pois sou
uma crianc¢a normal” (A2). Se o adolescente apresentar
sinais de doenga muito recorrentes ou muitas faltas a es-
cola, os amigos tém curiosidade em saber o que se passa
e entdo sentem-se na obrigacao de dizer que tém uma
doenga: “...0s meus amigos sabem porque como tenho
muita tosse eles perguntaram-me e eu expliquei... eles
ja ndo se importam e quando estou com muita tosse eles
ja sabem e chamam os empregados...” (A5).

Como o nome da doenga ndo é muito indicativo e ndo
muito facil de proferir, um participante refere: ..eles
sabem que tenho uma doenga com um nome esquisi-
to...fui eu que contei...” (A12). Confiar nos amigos ¢
muito importante: “...sim eles sabem, mas eles nao se
importam que eu tenha esta doenga...eles param e aju-
dam...” (A9). No entanto para outros participantes s6 o
melhor amigo e os professores é que sabem. Os profes-
sores deverdo saber para chamarem os pais se for ne-
cessario e porque precisam de acompanhamento nas
aulas de educagdo fisica e porque “..tenho que sair
varias vezes para ir a casa de banho...” (A10). Quanto
aos amigos “...ndo é preciso estar a falar com os meus
amigos da minha doenga porque eles ja me conhecem
de pequenino...” (A3); “..s6 se me perguntarem é que
eu explico o que tenho sendo nao ¢é preciso...” (A4). O
sentimento de normalidade continua sempre presente
nos discursos dos participantes, assim como a confianga:
“...nao digo...é tudo normal, é tudo igual mas ninguém
saiba de nada...sabem dois amigos mais préximos, eu
contei-lhes porque sei que posso confiar...” (A8); .. al-
guns sabem...mas eu nao falo muito sobre isso e eles as
vezes acabam por se esquecer...nem eu falo sobre isso [a
doencga] nem eles falam sobre isso...” (A11). De acordo
com as transcri¢des, mesmo os amigos que sabem que
os jovens sdo portadores de uma doenga crénica, rara-
mente abordam o assunto; pedem esclarecimentos ou
obtém-nos através de pesquisas ou questdes colocadas
ao proprio doente - “eu tenho amigos que os pais trabal-
ham no hospital e ja sabem o que ¢’ (A5). Nao é assunto
que gostem de abordar, mesmo os que optaram por co-
municar logo no inicio foi porque houve necessidade
de esclarecer quer as faltas as aulas, quer alguns sinto-
mas que apresentavam nos periodos de agravamento da
situagdo clinica. No entanto ndo deixam de referir que
gostam de estar entre amigos, jogam a bola, comunicam
nas redes sociais, passeiam, conversam mas nao sentem
necessidade de estar sempre a falar do assunto da sua
patologia.

Consequéncias - Dominio de Novas Competéncias
Tal como ja vem sendo referido anteriormente os jovens
portadores de FC tém que fazer inumeras nebulizagdes,
tomar muita medicagédo e fazer outros tratamentos, no-
meadamente deslocar-se para as clinicas de fisioterapia.
Se por um lado uns jovens encontram-se dependentes
da figura materna/paterna para o orientar e ajudar nos
procedimentos prescritos, outros estio numa fase de
emancipac¢ao do poder parental e comecam a evidenciar
um certo grau de autonomia.
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O que os deixa muito felizes quando tal é aceite pela
sua familia, pois sentem-se mais responsaveis. A au-
tonomia reclamada por estes jovens esta expressa nos
seus relatos e na forma segura como os transmitiram
fazendo questdo de contar episédios marcantes: “..a
minha mae atrasou-se e estava na hora de eu fazer a
medicagao, como eu ja tinha estado atento a vé-la fazer
as coisas fui preparar...quando ela chegou aflita eu ja
tinha feito tudo direitinho...” (A5). A curiosidade e a
necessidade de conhecer os nomes dos medicamentos é
manifesta¢ao de vontade de independéncia, assim como
ter acesso ao numero de telefone do médico - “..eu sei
sempre o nome dos medicamentos e até ando com uma
folha explicativa ...também tenho sempre no telemovel
o numero de telefone dos meus médicos, pois pode ser
preciso...” (Al). Os conhecimentos sobre o controlo de
infecoes sio demostragdes de como os adolescentes ad-
quirem habilidades fundamentais para assim poderem
evitar internamentos e agravamento da doenca: “..eu
sei como devo lavar as maos e quantas vezes por dia...”
(A2). A necessidade de impedir os internamentos é re-
latada pelo adolescente de uma forma que vai além do
controlo de infecoes e reflete o cuidado com as roupas
que veste, evitando assim problemas respiratorios - “..
ando sempre com um len¢o ao pescogo no Inverno e
nao saio a rua com a cabeca molhada...” (A4). Cum-
prir a medicagdo e os tratamentos é fundamental para
a manutengdo do seu bom estado de satude, entdo assim
tém que tomar os medicamentos a horas e sem esquec-
er nenhuma dose ou toma (A6, A13, A16). Apesar de
reclamarem autonomia também sabem que estdo a ser
supervisionados pelos pais, sentimento que nao os atra-
palha chegando a exprimir “eu sei coordenar as coisas
mas também sei que o meu e a minha mae estao sempre
a ver se estou a fazer direitinho, mas eu nao me importo
que eles estejam a ver pois eu ja sei fazer tudo normal-
mente ...” (A8). A tomada de decisdo inicia-se na ado-
lescéncia tendo que se tornar num processo coerente e
eficaz, pelo que os adolescentes deverao ser orientados
nesse processo (Rocha, Moreira, & Oliveira, 2004). Essa
orientagao tanto é dado pelos pais como pelos médicos
a pedido do préprio doente: “as vezes quando tenho que
decidir alguma coisa eu pergunto a minha mae mas ela
também me diz para eu falar com a médica, porque as-
sim é mais facil ... cada uma vé um lado e assim eu estou
mais protegida... “ (A7). Quando os adolescentes par-
ticipam nas resolugdes dos seus tratamentos ficam mais
implicados no seu processo de recuperagdo e sentem-se
menos limitados e mais compreendidos, aceitando os
limites e restricdes impostos.
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CONCLUSAO

Neste estudo, dando voz aos adolescentes portadores de
FC percebemos que o processo de consciencializagiao
necessario ao desenvolvimento de uma transicao saude/
doenga saudavel, eficaz, exige atributos edificadores ca-
pazes de produzirem o restabelecimento do equilibrio
das respostas dos jovens. Identificamos discursos que
se refletem nas propriedades denominadas por Meleis
(2010) de mudanga e diferenga. Os adolescentes con-
frontaram-se com a doenga quando se comegaram a
aperceber que havia diferengas no seu quotidiano relati-
vamente ao dia-a-dia dos seus amigos e familiares. Esta
constatagao estd associada ao sentido de mudanga pois
reconheceram que as suas expectativas eram diferentes.
Estes jovens comecaram a sentir que algo na sua vida
era distinto dos outros, ndo podiam correr, brincar sem
ter cuidados acrescidos e também nao podiam gozar do
seu tempo, tal como as outras pessoas, visto que tinham
tarefas que deveriam ser cumpridas em determinados
horérios matinais e noturnos. A luz da TFD interpreta-
mos que a propriedade mudanca e diferenga concordava
com a categoria causal - categoria indicativa da dimen-
sdo consciencializagdo. Para alcancar mais consisténcia
na justificagdo da nossa opgao pela dimensdo conscien-
cializagdo, identificamos a categoria indicativa de con-
texto: acontecimentos e pontos criticos. Meleis (2010)
indica-nos que poderao surgir eventos e pontos criticos
que serdo geradores de mudangas de estilo de vida, do
aumento da consciencializagdo do processo de tran-
si¢do que esta a ocorrer. Parece-nos que os discursos dos
adolescentes participantes neste estudo retrataram este
reconhecimento de Meleis, pois algumas fases das suas
curtas vidas constituiram periodos de maior vulnerabi-
lidade, de estabelecimento de novas rotinas e de capaci-
tacdo para a aquisicdo de novos conhecimentos e busca
de autonomia. O espago temporal da transi¢ao podera
ser uma condi¢ao interveniente em todo o processo de
crescimento e adaptacdo a uma nova realidade. O es-
paco de tempo onde se organiza este processo devera
ser o suficiente para a adaptagao ao seu novo estilo de
vida. Para que tudo se mova em consondncia o empen-
hamento/envolvimento (categoria indicativa: estraté-
gias de a¢do) do adolescente é fundamental. A procura
de informagao, a partilha da mesma, a escolha do rece-
tor da mensagem (amigo, professor), revelou-se promo-
tor para a preparac¢do da sua vida ativa. Identificamos o
dominio de novas competéncias como categoria indica-
tiva: consequéncia, pois os adolescentes apresentavam
discursos reveladores de procura de autonomia, carac-
teristica desta faixa etaria.



Percebemos que, tal como nos estudos de Meleis (2010),
a consciencializa¢do é fundamental para que a percecao
da nova realidade seja obtida e que o adolescente recon-
hegca e integre no seu dia-a-dia as mudangas necessarias
ao desenvolvimento de uma transi¢ao saudavel.

IMPLICACOES PARA A PRATICA CLINICA

O papel do enfermeiro é deveras importante no re-
conhecimento da transi¢do e suas consequéncias nos
adolescentes, para ser capaz de o ajudar a ultrapassar
esta fase. Sugerimos a nivel da prestagao de cuidados:
o desenvolvimento de uma consulta de orientacao e
acompanhamento destes utentes na sua trajetdria de
saude doenca; outro aspeto decorrente do nosso estudo
prende-se com a necessidade de um maior refinamento
e utilizagdo de instrumentos de avalia¢do do autocuida-
do com maior valor clinico para a a¢ao dos enfermeiros.
A nivel da investigagdo propomos o desenvolvimento
de um estudo sobre os ganhos em satide decorrente das
praticas de enfermagem desenvolvidas no acompanha-
mento dos pais e criancas com fibrose cistica; e ainda
consideramos pertinente dar continuidade ao estudo
com a aplicagdo de outra técnica de recolha de dados,
nomeadamente, a observagdo participante, o que pos-
sibilita o confronto e o aprofundamento entre o que ¢é
relatado nas entrevistas e a observacao da pratica de cu-
idados. As limitagoes sentidas durante o processo inves-
tigativo estdo ligadas com a obtencdo de participantes
disponiveis, que condiciona a utilizagdo de metodolo-
gias quantitativas.
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