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RESUMO

Enquadramento: O numero de criancas e adolescentes com doenca cronica é

significativo e tem vindo a aumentar (Pais & Menezes, 2010).

A forma como os adolescentes lidam com os problemas relaciona-se com o seu
potencial de resiliéncia que, ndo sendo um estado definitivo, constréi-se através de
diferentes fatores, incluindo a relacdo que estabelecem com os enfermeiros durante

periodos de internamento (Santos & Barreto, 2014).

Admitindo o potencial da resiliéncia no desenvolvimento saudavel, reconhece-se a

importancia de orientar praticas de saude destinadas a sua promogao.

Objetivos: Identificar estratégias e/ou intervencbes de enfermagem promotoras de
Resiliéncia em Adolescentes com Doenga Cronica (ADC); Avaliar o Nivel de
Resiliéncia dos ADC; e Relacionar o Nivel de Resiliéncia dos ADC com as estratégias

e/ou intervencdes de enfermagem promotoras de Resiliéncia.

Metodologia: Estudo misto, de cariz qualitativo e quantitativo, desenvolvido em duas
fases: 13) Grupo focal, constituido por enfermeiros que prestem cuidados diretos a
ADC no Hospital Pediatrico de Coimbra, com vista a elencar intervencdes de
enfermagem promotoras de resiliéncia; e 23) Aplicacdo de um questionario (que inclui
uma escala de resiliéncia validada para a cultura portuguesa — Resilience Scale - e a
lista de intervencBes de enfermagem obtidas através do grupo focal - LIER) a
adolescentes internados no Servi¢co de Pediatria Médica do HPC.

Resultados: Os enfermeiros enumeram diferentes intervengbes de enfermagem
promotoras de resiliéncia nos ADC. O nivel de resiliéncia destes é médio, sendo mais
elevado nas raparigas e nos adolescentes com doencga crénica do foro neurolégico.
Numa amostra de 32 ADC verificou-se uma baixa correlacdo entre o seu nivel de

resiliéncia e as intervengfes de enfermagem recebidas.

Conclusado: Os enfermeiros compreendem o processo de resiliéncia e reconhecem o
seu papel de promotores da mesma nos ADC. A escala criada no Estudo | apresenta
boa fiabilidade quando aplicada no Estudo Il. Apesar da baixa correlacdo entre a RS e
a LIER, os resultados ndo parecem ser estatisticamente significativos e a tendéncia

encontrada na amostra ndo se pode extrapor para a populacéo.

Palavras-chave: resiliéncia; adolescentes; doenca crénica; enfermagem.






ABSTRACT

Framework: The number of children and adolescents with chronic disease is significant
and has been increasing (Pais & Menezes, 2010).

The way adolescents deal with problems is related to their potential for resilience,
which is not a definitive state and is built through different factors, including the
relationship they establish with nurses during periods of hospitalization (Santos &
Barreto, 2014).

Assuming the potential of resilience in healthy development, it is recognized the

importance of guiding health practices aimed at their promotion.

Objectives: To identify strategies and / or interventions of nursing promoting Resilience
in Adolescents with Chronic Disease; To evaluate the Resilience Level of ACD; and To
relate the Level of Resilience of ACD e to strategies and / or nursing interventions that

promote Resilience.

Methodology: A gqualitative and quantitative mixed study developed in two phases: 1)
Focus group, consisting of nurses who provide direct care to ACD at the Pediatric
Hospital of Coimbra, in order to list nursing interventions that promote resilience; and 2)
Application of a questionnaire (which includes a validated resilience scale for the
Portuguese culture - Resilience Scale - and the list of nursing interventions obtained
through the focus group - LIER) to hospitalized adolescents in the Medical Pediatrics

Service.

Results: Nurses list different nursing interventions that promote resilience in ACDs.
Their resilience level is medium, being higher in girls and with chronic neurological
disease. In a sample of 32 ACDs there was a low correlation between their level of

resilience and the nursing interventions received.

Conclusion: Nurses understand the process of resilience and acknowledge their role as
advocates in the ACD. The scale created in Study | shows good reliability when applied
in Study Il. Despite the low correlation between RS and LIER, the results don’t appear
to be statistically significant and the trend found in the sample can’t be extrapolated to

the population.

Keywords: resilience; adolescents; chronic disease; nursing.
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INTRODUCAO

O numero de criangas e adolescentes com doenca crénica € significativo e tem vindo a
aumentar, ainda que tal realidade ndo seja necessariamente visivel para a sociedade

em geral (Pais & Menezes, 2010).

A doencga cronica na adolescéncia afeta a dimenséo existencial do adolescente a
Varios niveis: a sua participacdo social, a escolaridade, a préatica desportiva, o lazer, o
relacionamento com os membros da familia, as relagbes grupais e interpessoais, 0
status financeiro da familia e também altera os seus projetos em relacdo ao futuro
(Ichikawa et al., 2014).

Um adolescente com doenga cronica convive com mudangas varias decorrentes de
hospitalizacdes frequentes, dos limites ditados pela doenga e pelos tratamentos.
Assim, estas modificagdes na vida do adolescente e da sua familia exigem adaptagdes
e readaptacdes varias, bem como estratégias para o enfrentamento e para as
adversidades (Vieira & Lima, 2002).

A adolescéncia € ja por si, uma fase de grandes conflitos, ajustes e desajustes por
isso, a doenca cronica nesta fase da vida pode ser encarada com dificuldades porque
pressupfe episodios de agudizacdo dos sintomas e condi¢cdes indesejaveis da

patologia, como dor e medo da morte, entre outras adversidades (Santos et al., 2013).

As adversidades trazem desorganizacdes a vida de qualquer pessoa pelo que a
Resiliéncia € um factor de grande importancia para o alcance de uma boa saude

mental (Marques, 2012).

Deste modo, a forma como o adolescente lida com os seus problemas esta
relacionado com o seu potencial de resiliéncia: “individuos resilientes sdo pessoas que
conseguem ressignificar sentimentos e experiéncias negativas, minimizando o impacto

e edificando algum sentido nesta experiéncia” (Santos et al., 2013, p.959).

O conceito de Resiliéncia provém da fisica e diz respeito a capacidade que os
materiais tém para resistir aos choques e pressdes, sem alterar as suas qualidades
(Marqgues, 2012).

Mais tarde, foi adaptado pelas ciéncias sociais, expressando a capacidade do ser

humano superar dificuldades e adversidades e de se adaptar a tais fatores. Na area
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da saude, emergiu no inicio da década de 80 e foi evoluindo integrando contributos
das teorias psicanaliticas, desenvolvimentais e comportamentais (Bastos, 2013).

A Resiliéncia tornou-se assim na “capacidade de ultrapassar uma situacdo que
poderia ter sido traumética, com uma for¢a renovada; ela implica uma adaptacéo
positiva as dificuldades, um desenvolvimento normal apesar dos factores de risco e

um dominio de si apos um traumatismo” (Felgueiras, Festas & Vieira, 2010, p.74).

N&o sendo um estado definitivo e estavel, a Resiliéncia € um caminho de crescimento

gue se constroi gragas aos afetos que se vao tecendo ao longo da vida (Bastos, 2013).

No entanto, a estrutura familiar e social, as caracteristicas cognitivas, o tipo de
personalidade mas também a relagdo que os enfermeiros estabelecem com os
adolescentes durante periodos de internamento podem influenciar a capacidade de

resiliéncia dos mesmos (Santos & Barreto, 2014).

7

A representatividade de estudos em Enfermagem sobre Resiliéncia é ainda pouca
expressiva, mas sendo os enfermeiros de saude infantil e pediatria os profissionais de
saude mais ‘responsaveis pelo desenvolvimento positivo de criangas e adolescentes,
devem centrar-se nas qualidades e potenciais de cada um para possibilitar o

desenvolvimento de adultos saudaveis” (Felgueiras, Festas & Vieira, 2010, p.75).

Admitindo o potencial da resiliéncia como fator preponderante no desenvolvimento
saudavel do adolescente com doenga cronica, reconhece-se a importancia de orientar
praticas e politicas destinadas a sua promocéao, pelo que se optou por desenvolver
esta tematica bastante pertinente em enfermagem de saude infantil e pediatria, mas

nao ainda suficientemente desenvolvida e explorada.
Neste sentido, foram definidos os seguintes objetivos:

e |dentificar estratégias e/ou intervencdes de enfermagem promotoras de
resiliéncia em adolescentes com doenca cronica;

e Avaliar o nivel de resiliéncia dos adolescentes com doenca cronica;

e Relacionar o nivel de resiliéncia dos adolescentes com doenga crénica com as

estratégias e/ou intervencdes de enfermagem promotoras de resiliéncia.

Para alcancar os objetivos delineados, desenvolveu-se um estudo misto, de cariz
qualitativo (com a realizacdo de um grupo focal composto por enfermeiros que
trabalham com adolescentes com doenca cronica) e quantitativo (com a aplicacdo de

um questionario a adolescentes com doenca cronica).
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A colheita de dados foi realizada no Servi¢o de Pediatria Médica (internamento) de um
hospital especializado da zona centro do pais (HPC).

Este documento compila o resultado final da investigacdo feita e desenvolve-se em
duas partes: | — Enquadramento Tedrico (onde se faz uma abordagem inicial a
tematica em estudo, clarificando os conceitos de adolescéncia, doenca crénica e
resiliéncia); e Il — Investigacdo Empirica (onde se faz o enquadramento metodoldgico
dos dois estudos efectuados: Estudo I) Intervencdes de Enfermagem promotoras de
Resiliéncia no Adolescente com Doenca crénica; e Estudo Il) A Resiliéncia dos
Adolescentes com Doenca Cronica, bem como respectiva apresentacdo e discussao

de resultados e as consideracdes finais de cada um).

O presente trabalho termina com uma conclusdo, onde se faz uma sintese dos
principais resultados alcangados e consequentes contributos para a intervencdo da
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica e, por fim, sdo sugeridas implicacdes para

a pratica clinica e para investigagfes futuras.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO
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1.0 ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA

Existem diversos estudos acerca da doenca cronica na adolescéncia, mas ndo se
encontra consenso quanto a sua verdadeira prevaléncia, devido as diferentes
metodologias utilizadas e aos diferentes conceitos de doenca crénica (Santos &
Figueiredo, 2011).

No entanto, estima -se que cerca de 10% dos adolescentes escolarizados tenham

uma doenca cronica (Suris, Michaud, & Viner, 2004).

Também nos paises desenvolvidos, entre 10 a 20% das criangas e adolescentes

padecem de alguma doenca cronica (Costa & Santos, 2014).

Segundo o Conselho Internacional de Enfermeiros, hA um ndmero crescente de
pessoas de todas as idades e em todos o0s paises a nhecessitar de cuidados

continuados na doenga cronica (Ordem dos Enfermeiros, 2010).

Neste contexto e, de modo a prosseguir o aprofundamento desta tematica, torna-se

importante clarificar os conceitos de adolescéncia e de doencga crénica.

A adolescéncia é, de uma forma geral, o periodo da transi¢cdo entre a infancia e a
idade adulta, caracterizado por impulsos de desenvolvimento fisico, mental,
emocional, sexual e social e pelos esfor¢os do individuo em alcancar os objetivos
relacionados com as expetativas culturais da sociedade em que vive (Eisenstein,
2005).

Para além disso, diz respeito a uma etapa do desenvolvimento caracterizada por
rapidas mudancas a nivel fisioldgico, cognitivo, sociocultural e comportamental, sendo
a transicdo para uma vida adulta saudavel um dos grandes desafios que os

adolescentes enfrentam (Silveira, Santos, & Pereira, 2014).

Os limites cronoldgicos da adolescéncia sdo definidos pela Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) entre 10 e 19 anos e pela Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU) entre
15 e 24 anos, critério este usado principalmente para fins politicos e estatisticos
(Eisenstein, 2005).

No entanto, segundo o mesmo autor, a adolescéncia tem inicio com as mudancas

corporais da puberdade e termina quando o adolescente consolida a sua
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personalidade e o seu crescimento, obtendo progressivamente a sua independéncia e
integrag&o nos diferentes grupos sociais

Considerada como correspondente a uma faixa etaria em que se goza de 6tima saude,
com baixos niveis de morbilidade e mortalidade, assiste-se contudo a um aumento das
situacdes de doenca crénica o que, segundo a OMS, representard nas préximas
décadas, uma sobrecarga social e do sistema de salde (Ministério da Saude, 2012).

Sao varios os fatores que, nos ultimos anos, tém contribuido para o aumento da
prevaléncia da doenca cronica nas criancas e adolescentes: melhores cuidados de
saude e acessibilidade aos mesmos; sobrevivéncia de grandes prematuros; e o
aumento da sobrevida de diversas patologias. Paralelamente a estes fatores, séo
também preponderantes os problemas da obesidade, o aumento de consumo de
tabaco, alcool e outras substancias, bem como os distlrbios alimentares e

comportamentais (Silveira et al., 2014).

Por outro lado, as doencgas respiratorias e digestivas sdo, segundo o Plano Nacional
de Saude 2012-2016, o principal motivo de internamento em criangas e jovens com
menos de 18 anos. No entanto, o conceito de doenca crénica € muito mais extenso e

merece consideracao.
Muitas sdo as definicbes de doenca crénica encontradas na literatura.

Para Vieira e Lima (2002), doenga cronica € aquela que tem um curso longo e deixa
sequelas, impondo limitacdes as fun¢des do individuo e requerendo adaptagéo. A sua
principal caracteristica € a longa duracgéo, isto €, a durabilidade de mais de trés meses

num ano ou a necessidade de um periodo de hospitalizagdo por mais de um més.

Ja para Santos, Santos, Ferrdo e Figueiredo (2011), a doenca cronica diz respeito a
uma incapacidade permanente ou residual e a uma alteracdo patolégica nao
reversivel, que exige um longo periodo de supervisdo, observacdo, prestacdo de

cuidados e/ou reabilitagdo.

Para a OMS, a doenca cronica é definida, como “uma doenga que tenha uma ou mais
das seguintes caracteristicas: permanentes; desencadearem incapacidades
/deficiéncias residuais; causadas por alteragdes patoldgicas irreversiveis; que exigem
a pessoa uma formacdo especial para a sua reabilitacdo, longos periodos de
supervisdo, observagdo e/ou cuidados.” (Charepe, 2011, p.40, citado por Santos,
2012).

Existem diferentes tipos de doenca crénica, classificados de diferente forma segundo
diferentes autores. Segundo Castro e Piccini (2002), existem doencgas cronicas
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organicas (cardiopatias, insuficiéncias renais, fibroses quisticas, etc.), deficiéncias
fisicas, dificuldades de aprendizagem, doencas neurologicas (epilepsias, paralisias
cerebrais, etc.), doencas mentais e doengas psicossomaticas (asma, obesidade, etc.).

Ora, sendo a adolescéncia uma fase caracterizada por impulsos do desenvolvimento
emocional, fisico, mental, social e sexual e pelos esfor¢cos do individuo para alcancar
0s objetivos relacionados com as expetativas culturais da sociedade em que vive
(Eisenstein, 2005), uma doenca crénica nesta fase pode ser ainda mais perturbadora
porque causa mudancas nos seus quotidianos, devido as necessidades de
tratamentos, hospitaliza¢des, podendo causar ainda mais stress e limitagfes (Costa &
Santos, 2014).

Assim, como a adolescéncia € uma etapa fundamental para a consolidagdo de novos
estilos por meio de habitos, grupos de amizades, ambientes virtuais e sociais, quando
a doenga cronica se torna uma realidade instalada na vida do adolescente, esta
desencadeia impactos fisicos, psicolégicos e sociais para além de necessidades
hospitalares especificas, o que implica “um processo de constante adaptacéo,
alteragdo de rotina, crescimento e desenvolvimento no adolescente” (Santos et al.,
2017).

A maior ou menor complexidade da doenca crénica, 0 seu tratamento e 0 uso e o
acesso as tecnologias influenciam o processo da doenca crénica. Assim, algumas
fases da doenca podem ser previsiveis e outras incertas, mas todas elas causam

impato e danos ao adolescente e a sua familia (Vieira & Lima, 2002).

Segundo os mesmos autores, a doenca crénica pressupde modificagcbes na vida do
adolescente e exige readaptacdes face a nova situacao, bem como estratégias para o
enfrentamento, o que pode depender da complexidade e gravidade da doenca, da sua
etiologia (respiratéria, enddcrina, metabdlica, cardiaca, gastrointestinal...) e das
estruturas familiares ou sociais disponiveis para satisfazer as suas necessidades e

readquirir o equilibrio.

Sendo a adolescéncia uma etapa-chave do desenvolvimento, caracterizada por
rapidas mudancas e adocao de comportamentos com consequéncias importantes para
a saude, torna-se primordial reflectir sobre a tematica e procurar estratégias para o
desenvolvimento saudavel destes adolescentes e para a melhoria das préticas e

politicas de saude (Figueiredo, Almeida, Santos & Carneiro, 2015).
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2.RESILIENCIA

A resiliéncia distingue-se pela capacidade do ser humano responder as vicissitudes
enfrentadas ao longo de seu ciclo vital de desenvolvimento, de uma forma positiva,
resultando na combinagcdo entre os atributos do individuo e dos seus ambientes

familiar, social e cultural (Noronha, Cardoso, Moraes & Centa, 2009).

A palavra “resiliéncia” deriva do latim resilio e significa retornar a um estado anterior.
Foi um termo que surgiu no ambito da engenharia e da fisica, para definir a
capacidade de um corpo fisico voltar ao seu estado normal, depois de ter sofrido uma
pressdo sobre si. Mais tarde, o termo foi adaptado para as ciéncias humanas e da
saude, para exprimir a capacidade que alguns individuos possuem para resistirem as
adversidades, ou seja, uma forca necessaria para a saude mental do individuo se
estabilizar ao longo da vida, mesmo ap0s a exposi¢cdo a riscos (Santos & Barreto,
2014).

Na area da saude, o conceito de resiliéncia comecou a desenvolver-se durante o
ultimo quarto do século XX e, a medida que a investigacao foi produzindo resultados, o
conceito tem vindo a complexificar-se mas, de uma forma geral, a resiliéncia traduz-se
pelo enfrentar das adversidades, saindo o individuo transformado positivamente desse

processo (Bastos, 2013).

A enfermagem, ao prestar cuidados a pessoas que, muitas vezes, vivenciam fortes
situacbes de adversidade ao longo do seu ciclo vital, assume um campo de acdo
pertinente para interpelar ao desenvolvimento de condutas resilientes dai, que se torne

necessario clarificar este conceito.

2.1. ORIGEM DO CONCEITO

Os estudos sobre resiliéncia na area da saude surgem documentados pela primeira
vez na década de 80, contudo as bases teoricas do conceito, segundo alguns autores,

ja teriam surgido muitos anos antes (Anaut, 2005).

Etimologicamente, a palavra Resiliéncia teve a sua origem no termo francés “resilier”:

“re” significa movimento para tras, retirada; “salire” significa saltar, pular. Assim,
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passou a ser muito aplicado, tanto na fisica, como na matematica, para descrever a
capacidade que o0s materiais possuiam de absorver energia cinética, sem que
sofressem alteracdes, isto é, a capacidade que um material possuia de resistir ao
choque (Anaut, 2005).

Nas ciéncias que tém como foco o ser humano, os estudos pioneiros sobre resiliéncia
foram realizados no campo da psiquiatria por Grinker e Spiegel, em 1945, nos Estados
Unidos, com pessoas que viveram em situacoes de guerra e sob stress extremo, mas
gque conseguiram superar o evento porque transformaram essa experiéncia em algo

promotor do seu desenvolvimento (Quintanilha, 2012).

Mais tarde, o termo ganhou destaque no campo da psicologia pela mao de Michel
Rutter que, entre as décadas de 70 e 80, acompanhou 125 criancgas filhas de pessoas
com doenca mental, com o objetivo de compreender por que estas ndo apresentavam
disfungdo mental ou outro problema comportamental, mesmo estando expostas as

situacBes adversas durante a infancia (idem).

Nas ciéncias da saude, o conceito de resiliéncia foi desenvolvido por varias disciplinas,
0 que justifica uma grande variedade de definicbes e o uso de diferentes terminologias
(Bastos, 2013).

Segundo a mesma autora, na historia do desenvolvimento do conceito verificam-se
sucessdes importantes: a resiliéncia como capacidade, traco de personalidade ou
comportamento observavel (corrente psicanalitica ou comportamental) e a resiliéncia
como processo (teoria desenvolvimental). O ultimo salto qualitativo situa as pesquisas
da resiliéncia em equipas multidisciplinares que conjugam os seus saberes na procura
de correlagbes bioldgicas (enddcrinas, bioquimicas, neurais) da resiliéncia. “A nova
epistemologia do desenvolvimento humano, considerando-o como um ser bio-

psicosocial-espiritual, ndo divisivel, assim o exige.” (Bastos, 2013, p.68)

Na area da enfermagem, os estudos sobre a resiliéncia sdo recentes, tanto em
Portugal, como a nivel internacional, entre os quais se destacam aqueles que enfocam
este conceito como potencial de promoc¢do de ambientes familiares saudaveis, no
sentido de auxilid-los na construcdo de um contexto positivo para o desenvolvimento

dos seus integrantes (Baptista, 2011).
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2.2.CLARIFICAGAO DO CONCEITO

Atualmente, a resiliéncia “é a capacidade de responder, de forma saudavel e
produtiva, a circunstancias de adversidade ou trauma, sendo essencial para gerir 0

stress da vida quotidiana” (Oliveira, 2010, p.15).

Segundo Silva (2006) referido por Santos (2012), é também um padrédo de resposta
gue ocorre na pessoa que, quando se depara com uma situagao dificil ou adversa, tem

a capacidade de responder positivamente, superando essa dificuldade.

Para o mesmo autor, as catastrofes naturais, as violéncias e os crimes, bem como as
situacdes de doenca, podem (apesar das suas consequéncias negativas) funcionar

como desafios para as pessoas enfrentarem e vencerem essas condi¢des adversas.

A Resiliéncia diz assim respeito a capacidade de uma pessoa superar, Com Sucesso,
condicbes adversas ou situagbes que envolvem risco ao seu bem-estar,
desenvolvimento e salde mental, sendo um processo de caracter transacional
(resultante da interacéo entre o individuo e o ambiente) e que varia ao longo da vida,
uma vez que um individuo que se mostre resiliente numa situagdo adversa, pode nao

0 ser noutra situacdo (Pestana, 2015).

A resiliéncia é entdo um processo dinamico, que tem como resultado a adaptacdo
positiva em contextos de adversidade, sendo gradual (inicia-se ho comeco da vida de
cada pessoa e é fruto das suas vivéncias e interacdes com 0 meio envolvente) e que
permite encontrar respostas as adversidades e aos problemas do dia-a-dia, mesmo
gque este se encontre numa situacao de risco elevado (Melilo & Ojeda, 2005, referidos
por Santos, 2012).

Também para Rutter (2006), citado por Gongalves e Camarneiro (2018), a resiliéncia
envolve processos sociais e intrapsiquicos em constante transformacao e resulta da
combinacédo entre os atributos da crianca/adolescente e o0 seu ambiente familiar, social
e cultural. Ndo sendo algo inato, este conceito decorre da interagcdo entre a
crianca/adolescente e 0 seu meio ambiente e “refere-se aos processos dindmicos
entre fatores de risco e fatores de protecdo, que promovem resultados positivos no

desenvolvimento a longo prazo” (Gongalves & Camarneiro, 2018, p.108).

Uma mais recente perspetiva sobre o conceito de resiliéncia, foca-se na sua
abordagem comunitaria, ou seja, na importancia do contexto cultural para a resiliéncia
do individuo e para a resiliéncia da comunidade. Segundo este ponto de vista,

individuos perante desafios pessoais tendem a tornarem-se resilientes e, interagindo
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com outros individuos, acabam por também fortalecer a resiliéncia da(s)

comunidade(s) em que estéo inseridos (Marie & Jones, 2016).

Para os mesmos autores, a resiliéncia de um determinado grupo de individuos deve
ser entendida a luz do contexto cultural e social em que eles estédo inseridos, nao se
devendo fazer comparacbes entre individuos provenientes de grupos sociais ou
culturais distintos: “de cultura para cultura (...) o que determina os fatores de protegéo

e de risco pode diferir significativamente” (idem, 2016, p.5).

2.3. FATORES DE PROTECAO E DE RISCO

Nos ultimos anos, a evolugdo do conceito de resiliéncia tem vindo a ficar mais
abrangente, dando énfase a interacdo entre duas vertentes: a da adversidade,
representada pelos eventos de vida desfavoraveis; e a da protecdo, que aponta para
as formas de apoio - internas e externas ao individuo — que o conduzem a uma
reconstrucado singular diante do sofrimento causado por uma adversidade (Quintanilha,
2012).

Neste contexto, a construcdo da resiliéncia resulta da combinacdo de atributos
individuais da crianga/adolescente e do seu ambiente familiar, social e cultural, sendo
um processo interativo entre a pessoa e 0 meio, ou seja, um equilibrio dinamico entre
os fatores que a ajudam na superacao da adversidade (fatores de protecéo) e fatores
que a dificultam (fatores de vulnerabilidade ou de risco), sejam eles externos ou

internos (Santos et al., 2013).

Segundo os autores anteriores, de uma forma genérica, os fatores de protecdo dizem
respeito a formas de apoio internas e externas que minimizem a adversidade e
permitam o seu enfrentamento; enquanto os fatores de vulnerabilidade ou risco

remetem para os eventos de vida desfavoraveis.

2.3.1. Fatores de protecéao

Os fatores de protecdo resultam da interagdo do individuo com o meio, podendo
modificar, aperfeicoar ou alterar as reacdes que este manifesta perante uma situacao
adversa. Estes fatores séo influenciados por “variaveis genéticas e constitucionais;
caracteristicas da personalidade; suportes do meio familiar e extrafamiliar;

disponibilidade e qualidade dos suportes sociais.” (Anaut, 2005, p. 51).
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Segundo o mesmo autor, os fatores de protecdo podem ser internos, ou seja,
individuais (género e idade; capacidades cognitivas; competéncias pessoais;
autoconfianca e autoestima; entre outros) e externos, e nestes incluem-se o0s
familiares (coesao familiar; relagfes pais/filhos; harmonia familiar; etc.) e os de suporte
(rede de apoio social, escolar, grupos de pares, etc.).

Estes mecanismos que o individuo dispde internamente ou que resultam da interacao
com o0 meio sdo elementos cruciais para estimular o potencial de resiliéncia ao longo
da vida (Assis, Pesce & Avanci, 2006, referido por Quintanilha, 2012).

E descrito também que os fatores de protecdo assumem quatro fungées principais: 1)
reduzir o impacto dos riscos - alterando a exposi¢do da pessoa a situagdo adversa; 2)
reduzir as reacdes negativas em cadeia que levam a exposicdo do individuo a
situacdo de risco; 3) estabelecer e manter a autoestima e autoeficacia, através de
relagcbes de apego e seguranca e do cumprimento de tarefas com sucesso; e 4) criar

oportunidades para reverter os efeitos do stress (Santos et al., 2013).

Em sumula, os fatores de protegéo “sdo aqueles que, numa trajetoria de risco, acabam
por mudar o curso da vida da pessoa para um “final feliz”” (Yunes & Szymanski, 2001,
citados por Bianchini & Dell’Aglio, 2006).

Perante os fatores potencialmente geradores de desequilibrio para cada individuo, os
fatores de protecdo sdo essenciais para o restabelecimento do equilibrio perdido e
demonstracdo de competéncias, apesar da adversidade (Pesce et al., 2004).

Uma pessoa com um perfil resiliente apresenta um nimero mais elevado de fatores de
protecdo do que de vulnerabilidade, embora isso dependa do seu grau de
desenvolvimento. Uma pessoa resiliente desenvolve assim, um elevado quociente de
inteligéncia e grandes capacidades de autonomia (nas relagcbes com o meio), de
percecdo do préprio valor, de adaptacdo relacional e de empatia, e de prevencéo e

planificacdo, bem como um bom sentido de humor (Anaut, 2005).

Black e Lobo (2008) apresentam um leque mais alargado de caracteristicas que
podem funcionar como fatores de prote¢do para um individuo resiliente: o humor; a
espiritualidade; a coeséo familiar; a comunicacéo e a flexibilidade; a gestéo financeira;

o tempo em familia; rituais e rotinas; e as redes de apoio.
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2.3.2. Fatores de risco

Os fatores de risco sdo variaveis ambientais ou contextuais (eventos negativos) que
aumentam a probabilidade de uma pessoa apresentar comportamentos disruptivos
durante o seu desenvolvimento, podendo afecta-la a nivel fisico, social ou emocional
(Moreira, 2010).

Sao varias as situagbes, muitas vezes relacionadas com problemas sociais, que
podem ser consideradas como fatores de risco e que afetam a capacidade de
resiliéncia dos individuos: condi¢bes de pobreza, ruturas na familia, vivéncia de algum
tipo de violéncia, experiéncias de doencga crénica ou aguda do proprio individuo ou da

familia e outras perdas importantes (Noronha, Cardoso, Moraes & Centa, 2007).

Perante as adversidades ou fatores de risco, o individuo pode tornar-se susceptivel a
vulnerabilidade e ao desequilibrio, devendo ter-se em conta situagdes como
desorganizacdes familiares, episodios de violéncia fisica ou psicolégica, doencgas,

perdas precoces, entre outras (Bianchini & Dell’ Aglio, 2006).

Para os mesmos autores, 0s eventos negativos da vida podem causar grande
sofrimento ao individuo, impedindo-o de seguir em frente ou dificultando esse
processo. Porém, esses fatores de risco podem, em determinadas situacdes, serem

impulsionadores de mudanca e permitirem uma reorganizacéo da vida.

2.4. A RESILIENCIA NA ADOLESCENCIA

Como ja foi referido no capitulo 1, a adolescéncia € uma fase de grandes conflitos, em
gue o individuo atravessa um periodo de profundas alteracdes ao nivel do seu
crescimento e desenvolvimento, bem como a nivel da sua socializacdo (Caeiro &
Diogo, 2014).

Para além disso, neste periodo surge uma necessidade de afirmacdo pessoal e
procura de independéncia e autonomia em relacdo a familia, sendo fundamental para
guem trabalha com adolescentes, compreender melhor o que é a adolescéncia e como
se processa a resiliéncia nesta etapa do ciclo de vida, tanto para um desenvolvimento
saudavel dos mesmos, como para uma melhoria do nivel de saude publica
(Quintanilha, 2012).

Tendo em conta a etapa do ciclo vital que é a adolescéncia,

a resiliéncia € geralmente entendida como a demonstracdo de competéncia

perante um ambiente adverso, uma resposta ao risco, que pode ser afetada por
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condicdes de pobreza, ruturas na familia, vivéncia de algum tipo de violéncia,
experiéncias de doenga (no adolescente ou na familia) e, também, por perdas

importantes
(Gongalves & Camarneiro, 2018, p.108).

Cuidar de adolescentes numa perspetiva focada para a promoc¢édo da resiliéncia é
reconhecer neles e nas suas familias “o potencial para superar a adversidade uma vez
gue, todas estas possuem formas Unicas e especificas de resiliéncia, for¢as e recursos
gue podem ser mobilizados na solu¢do dos problemas com que se deparam no seu
quotidiano.” (Botas, 2011, p. 29).

Segundo a mesma autora, promover a resiliéncia dos adolescentes s6 é possivel
trabalhando com foco nos seus fatores de protecdo, nas suas potencialidades e
capacidades para resolugdo de problemas na sua vida quotidiana por isso, 0s
contextos mais favoraveis que o permitem séo a escola, a rua, a comunidade, o centro

de saude e outros locais que os adolescentes frequentem.

Espera-se que o adolescente considerado resiliente consiga utilizar estratégias de
regulagdo e tenha a capacidade de mudar os seus comportamentos, emocgdes e

sentimentos para se adaptar aos contextos em que esta inserido (Santos et al., 2013).

Propiciando aos adolescentes uma escuta ativa e valorizando a sua individualidade,
histéria de vida e sentimentos, contribui-se para um aumento da sua autoestima e
consequentemente, estaremos a adotar posturas que contribuem para o aumento da
resiliéncia desses adolescentes, no sentido de torna-los autbnomos e protagonistas da

sua proépria vida (Santos & Barreto, 2014).

Para se tornarem saudavelmente autbnomos, do ponto de vista biopsicossocial, 0s
adolescentes necessitam de se tornarem mais resilientes e adquirir competéncias de
vida necessérias para funcionar de uma forma eficaz na familia, na escola ou na
comunidade (Sakuma & Vitalle, 2013).

A resiliéncia ndo € assim um processo linear, mas depende de interacdes complexas
influenciadas sobretudo por dois fatores — vinculo e sentido: “é o préprio sujeito que
promove a sua resiliéncia, quando encontra vinculos significativos que Ihe permitam
reconstruir o sentido. Os outros, entdo, passam a representar o papel de tutores de
resiliéncia” (Quintanilha, 2012, p. 38).

Para o mesmo autor, os tutores de resiliéncia sdo as pessoas que, mostrando
interesse pelo adolescente, estimulam os seus fatores de protecdo (internos ou

externos), podendo ser 0Ss pais, 0S amigos, 0s professores, o(a) namorado(a),
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profissionais de saude ou qualquer outra pessoa presente na vida do adolescente e

significativa para ele.

Ora, os enfermeiros estdo, entre os profissionais de salde, na posicdo mais
privilegiada para promover a resiliéncia e “para diminuir tanto a frequéncia como o
impacto das situacbes adversas em criangas e adolescentes” (Felgueiras, Festas &
Vieira, 2010, p.76).
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3. A RESILIENCIA NO ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA E O CUIDAR EM
ENFERMAGEM

Como j& foi referido nos capitulos anteriores, a resiliéncia é a capacidade que o ser
humano tem de responder positivamente a diferentes situacdes da vida quotidiana,
apesar das adversidades que pode enfrentar ao longo do seu ciclo vital de
desenvolvimento, o0 que resulta da combinacdo dos seus atributos pessoais e do seu

ambiente familiar, social e cultural (Noronha et al, 2009).

Entre as inUmeras adversidades que uma pessoa, no geral, e um adolescente, em
particular, pode estar sujeita, estd a doenca em todas as suas fases, desde o

diagnostico ao tratamento, da negagéo a aceitagao.

Tratando-se de uma doencga cronica, a forma como um adolescente se adapta a esta
situacdo, vai-lhe proporcionar uma melhor condicdo de vida ou n&o. Por isso, a
importancia de ser resiliente ou de tentar desenvolver a resiliéncia quando ela ainda

ndo se faz presente (Marques, 2012).

Segundo a mesma autora, a doenga cronica traz alterac6es a vida do adolescente
mas também a da sua familia, pois todos tém de se adaptar a nova situacao. Os
profissionais de saude devem assim, ajuda-los a usar de todas as suas
potencialidades e capacidades pois é a forma de os tornar mais resilientes e
confiantes para enfrentar a vida quotidiana, por mais adversa e dificil que esta se

possa apresentar.

No contexto de doenca cronica, a resiliéncia é a capacidade que o adolescente tem de
lidar com a doenca, aceitar as suas limitages, colaborar com adesé&o ao tratamento,

readaptando-se de modo positivo (Bianchini & Dell’Aglio, 2006).

De entre as implicagbes que uma doenga crénica pode trazer esta a hospitalizacéo,
que constitui uma situacdo de adversidade ao agregar um conjunto complexo de
fatores de risco psicologicos, financeiros ou sociais, quer para o adolescente quer para
a familia (Botas, 2011).

A hospitalizacdo, sendo esperada ou néo, implica que os adolescentes com doencga
cronica interrompam as suas atividades normais (escolares e sociais) e a interagédo

com os pares e, associado a isso, “enfrentam o isolamento do que lhe é familiar, estao
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sujeitos a normas, rotinas, horarios, tratamentos, procedimentos invasivos, num

ambiente que lhes é estranho” (Figueiredo et al., 2015, p.16).

As caracteristicas pessoais dos adolescentes podem determinar, muitas vezes, 0
processo de resiliéncia dos mesmos perante a hospitalizacdo, mas existem
importantes estratégias de intervencdo, que podem possibilitar 0 desencadeamento
desse processo: permitir uma boa relacdo profissional de saude-adolescente;
promover a humanizacdo de cuidados; fornecer informacdes claras e compreensiveis;
e perceber que o adolescente ao chegar ao hospital traz consigo a sua doenca e a sua
histéria de vida (Bianchini & Dell’Aglio, 2006).

De modo a transformar as experiéncias emocionalmente negativas ou intensas em
vivéncias positivas e gratificantes para os adolescentes com doenga cronica e suas
familias, torna-se importante que a visdo holistica dos cuidados incorpore um
conhecimento solido das caracteristicas do crescimento e desenvolvimento do
adolescente, bem como que promova atividades e estratégias que privilegiem nédo s6 o
desenvolvimento harmonioso, mas também o bem-estar emocional do cliente,

facilitando a expressao das suas emocgdes (Caeiro & Diogo, 2014).

Assim, torna-se necessario, para além dos recursos materiais e estruturais dos
servicos de saude, a formacdo permanente dos profissionais de saude para
planeamento e implementacdo de intervencdes que visem promover a resiliéncia
destes adolescentes. A equipa multiprofissional deve tornar-se fator de protecdo do
adolescente e da familia, identificando possiveis fatores de risco e, ao mesmo tempo,

surgir como uma rede de apoio (Noronha et al, 2009).

Também para Botas (2011), devem ser planeadas intervengdes que ajudem a familia
a lidar e a ultrapassar as situagbes de adversidades decorrentes da hospitaliza¢ao,
devendo a articulacdo de cuidados ser uma estratégia promotora de resiliéncia pois
através da mobilizacdo dos recursos de salde e/ou da comunidade, os mesmos

podem constituir fatores de protecéo para o adolescente e familia.

Porém, actualmente existem outras situa¢cdes que podem influenciar a adaptacéo a
estes processos de mudanga, nomeadamente as redes sociais por isso, “em tempos
de mudancas amplas, profundas e aceleradas, como nos dias atuais, 0 conhecimento
sistemético da resiliéncia € um instrumento valido e eficaz para todos os que se

propBem a aperfeicoar sua atuacao profissional.” (Santos et al., 2013, p.955).

Constata-se, atualmente, um movimento de ampla acessibilidade (tanto dos
adolescentes como dos adultos) a internet e redes virtuais, sobretudo por meio de

dispositivos moveis (computadores, tablets e smartphones), o que favorece buscas on-
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line frequentes acerca de dados sobre saude ou mais especificamente sobre a doenca

cronica em questao.

Deste modo, torna-se extremamente relevante o papel do enfermeiro, como construtor
e mediador da informacdo em salude no ambiente virtual. O enfermeiro exerce assim,
“uma atividade educativa e de apoio social aos familiares e as pessoas que vivem com
a doenca cronica, uma vez que as orientagdes claras e referenciadas por profissionais
da saude contribuem para a melhoria de sua saude e bem-estar.” (Santos et al., 2017,
p.126).

Para que o enfermeiro possa também promover a resiliéncia do adolescente com
doenca cronica, é assim primordial reconhecer a necessidade de articular o
conhecimento profissional e este novo acesso digital a contetdos relacionados com a
saude em beneficio das familias dos adolescentes com doencga cronica (Mazza, Lima,

Carvalho, Weissheimer & Soares, 2017).

Assim, em contexto de hospitalizagdo é bastante importante o didlogo existente entre
cada adolescente e o enfermeiro, na construcdo de uma parceria de cuidados que
permita ao primeiro a constru¢éo do seu processo de resiliéncia por isso, o enfermeiro
devera adotar uma ‘postura que contribua para o aumento de autoestima e resiliéncia
dessas adolescentes, no sentido de torna-las autbnomas e protagonistas de sua
propria vida” (Santos & Barreto, 2014, p.363).

Num estudo realizado acerca das vivéncias dos adolescentes durante a

hospitalizagéo, confirma-se

a importancia de uma equipa habilitada, capacitada, preparada e ambientada
com os adolescentes que preste cuidados sensiveis a individuos desta faixa
etaria. Pelos discursos dos adolescentes pode perceber-se a forma como
percebem e valorizam a disponibilidade de enfermeiros e outros profissionais:

atencéo, cuidado, suporte emocional, comunicacdo, amizade e simpatia.
(Figueiredo et al., 2015, p.112).

Deste modo, é fundamental que os enfermeiros que trabalham em saudde infantil e
pediatria tenham sensibilidade e formacdo adequada para “minimizar, dentro do
possivel, as experiéncias negativas, com o intuito de contribuir para que a experiéncia
da hospitalizacdo edifique algum sentido construtivo para o adolescente” (Santos et
al., 2013, p.962).

Cuidar do adolescente com doenca crénica, tendo em conta uma abordagem

orientada para a resiliéncia implica um cuidar em parceria com a familia, em que o
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papel do enfermeiro passa também pela aplicacdo de estratégias de apoio, no ensino
e no encaminhamento destas mesma familias, assente na filosofia de cuidar de Anne
Casey (1988), orientada por uma avaliacdo e intervencdo familiar com énfase no
fortalecimento nos recursos e competéncias familiares (Botas, 2011).

Assim, para Ma et al. (2014), a formag&o dos enfermeiros em resiliéncia, deve focar a
promocao da salde ao longo da vida ndo s6 dos adolescentes, mas também das suas

familias.

N&o podemos esquecer que a resiliéncia é um processo de desenvolvimento interior,
sempre inacabado, sendo o caminho pessoal mas ndo solitario. O desafio do
enfermeiro é olhar o outro na sua dindmica holistica, motivando ao uso de recursos
(internos e externos), informando, encaminhando e mobilizando-os, utilizando todo o

seu saber profissional e toda a sabedoria de ser, também ele, holistico. Assim, existem

muitas estratégias que podem ser utilizadas para motivar a resiliéncia mas nao
existe uma receita possivel. Conhecer a cultura local e familiar além da
perspectiva pessoal é fundamental, pois o que para uns é fator de protecéo

para outros pode ser fator de risco.

(Bastos, 2013, p.68).
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PARTE Il — INVESTIGACAO EMPIRICA
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A investigacgéo cientifica € um processo sistematico que examina fenébmenos com vista
a obter respostas para questbes precisas e que permite a aquisicdo de novos
conhecimentos. Possibilita também a producdo e renovagdo continuas de uma base
cientifica de conhecimentos para guiar a pratica, assegurar a credibilidade da

profisséo e facilitar o seu desenvolvimento como ciéncia (Fortin, 1999).

Segundo a mesma autora, a metodologia diz respeito ao conjunto de métodos e

técnicas que orientam a elaboracdo do processo de investigagéo cientifica.

Este capitulo apresenta todo o processo metodoldgico que norteou a investigacdo e

inclui os dois estudos realizados:

e Estudo | — IntervengBes de Enfermagem promotoras de Resiliéncia no
Adolescente com Doencga Cronica;

e Estudo Il — A Resiliéncia no Adolescente com Doenca Crénica

Cada um dos estudos é apresentado separadamente (o0 primeiro de natureza
gualitativa e 0 segundo de natureza quantitativa) em subcapitulos distintos. Séo
apresentadas as finalidades e os tipos de estudo, as questfes de investigacdo, as
respetivas populagdes e amostras, bem como os instrumentos de colheita de dados e
informacdes relativas a aspetos formais e éticos. Por fim, apresentam-se 0s processos
de colheita e tratamento dos dados, bem como a analise e discussado dos resultados e

as consideragoes finais.

45



46



ESTUDO | - INTERVENCOES DE ENFERMAGEM PROMOTORAS DE
RESILIENCIA NO ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA

Para descrever a metodologia implementada no desenvolvimento deste estudo,
enunciam-se seguidamente: a finalidade e tipo de investigacdo; a questdo de
investigacdo; a populacdo e amostra; o instrumento de colheita de dados; os
procedimentos formais e éticos; o processo de colheita de dados; a apresentacdo e

discusséao dos resultados; e as consideracdes finais.

1.1.  FINALIDADE E TIPO DE INVESTIGACAO

Pretendeu-se realizar um estudo sobre as Intervengfes de Enfermagem promotoras
de Resiliéncia no Adolescente com Doenca Cronica, com a finalidade de, a partir de
um focus group (grupo focal) e da compreenséo efetiva da experiéncia de enfermeiros
que o integram (e que trabalham com estes adolescentes), elencar um conjunto de

intervengdes de enfermagem que promovam a Resiliéncia.

Essa compreensdo facilitara a identificacdo de situacdes que necessitem de
intervencdo e garantira que essa intervencao junto de adolescentes com doenca
cronica seja mais eficaz, contribuindo, deste modo, para a melhoria da qualidade dos

cuidados de enfermagem pediétricos.

A opcao metodoldgica foi determinada essencialmente pela questédo de investigacéo e
pelo enquadramento concetual relacionado com os fendbmenos em estudo. Assim, o
método de investigacao delineado para este estudo € qualitativo, do tipo exploratério e

descritivo.

1.2. QUESTAO DE INVESTIGACAO

Para Fortin (1999), as questbes de investigagdo sdo enunciados interrogativos
precisos, escritos no presente e que incluem habitualmente uma ou duas variaveis,

assim como a populagéo estruturada.

A questdo de partida deste estudo é assim: “Que estratégias e/ou intervengdes de

enfermagem sdo identificadas pelos enfermeiros como promotoras de
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resiliéncia nos adolescentes com doenga cronica?”

Partindo desta questéo de investigacdo neste estudo de cariz qualitativo, surge como
principal objectivo o elaborar uma lista de intervencdes de enfermagem promotoras de
resiliéncia dos adolescentes com doencga crénica, que funcione como instrumento de

colheita de dados para o Estudo II.

1.3.POPULAGAO E AMOSTRA

A populacdo € um grupo de pessoas ou elementos que tém caracteristicas comuns
(Fortin, 1999). A populagdo deste estudo refere-se aos enfermeiros do Hospital
Pediatrico de Coimbra, que prestem ou prestaram cuidados de enfermagem a

adolescentes com doenca crénica.

1.3.1. Amostra

Este estudo tem por base uma amostragem néo probabilistica de selecdo acidental,
uma vez que, tendo em conta os critérios de inclusdo e exclusdo definidos, os
participantes foram incluidos na investigacdo pelo fato de estarem presentes num

determinado local e num preciso momento.

Os enfermeiros que aceitaram participar no estudo foram selecionados atendendo
apenas a um critério de inclusdo: terem mais de cinco anos de pratica profissional com
adolescentes hospitalizados com doenga cronica. Foram igualmente definidos alguns
critérios de exclusdo: enfermeiros com pratica profissional com adolescentes com

doenca crénica, limitado ao foro oncolégico; e enfermeiros com cargos de chefia.

A amostra ficou assim constituida por oito enfermeiros do HPC.

1.3.1.1. Caracterizacéo geral da Amostra

Os patrticipantes do estudo foram oito enfermeiros do HPC, sete deles pertencentes ao
Servico de Pediatria Médica e um ao Servico de Hemato-Oncologia (com experiéncia

prévia noutros contextos).

Tinham idades compreendidas entre os 31 e os 45 anos, sendo a média das mesmas
35,25 anos.
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Relativamente ao sexo, um era do sexo masculino (12,5%) e sete do sexo feminino
(87,5%).

No que diz respeito aos anos de servigo, oscilaram entre os 7 e 0s 22 anos de servigo,
numa média de 12,6 anos.

Quanto a habilitacdes académicas, 75% dos participantes tem o Curso de PoOs-
Licenciatura e Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria (mas
nenhum a exercer como enfermeiro especialista) e os restantes 25% sdo enfermeiros

sem poés-licenciatura.

Para além disso, 25% tém o titulo de Mestre em Enfermagem de Saude Infantil e

Pediatria e os restantes 75% s&o enfermeiros apenas com a licenciatura.

1.4INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

O instrumento de colheita de dados foi a entrevista, através da técnica do focus group,
gue € uma técnica que visa colher dados, através da interagcdo em grupo sobre um

tépico apresentado pelo investigador (Silva, Veloso, & Keating, 2014).

Os mesmos autores referem que o focus group (grupo focal ou grupo de discusséao)
destina-se a colheita de dados qualitativos, junto de pessoas com algum tipo de
semelhanca (com alguma(s) caracteristica(s) em comum), numa situacdo de grupo,

através de uma discussao focada.

1.5.COLHEITA DE DADOS

A colheita de dados decorreu no dia 16 de Marco de 2018, no periodo compreendido
entre as 17h e as 19h na sala de reunides do Servico de Pediatria Médica do Hospital

Pediatrico de Coimbra.

No entanto, o focus group pressupbe cinco fases de realizacdo: planeamento,

preparacdo, moderacdo, andlise de dados e divulgagéo de resultados.

Deste modo, na primeira fase, a do planeamento, elaborou-se um guido de entrevista
(ver APENDICE |), com um conjunto de “questées pré-determinadas constituindo o
objectivo central a obtengcdo de respostas através da discussdo ancorada nos temas

previamente definidos” (Silva, Veloso & Keating, 2014, p. 181).

Para além disso, outros aspectos que se consideraram na fase do “planeamento” foi a

composicao do grupo, que, segundo os autores supracitados, deveria ter entre 6 a 10
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participantes. Foram contactados 20 enfermeiros que reunissem os critérios definidos
e 0s primeiros oito a mostrar disponibilidade total, foram seleccionados para participar
no estudo.

A segunda fase diz respeito a “preparacdo” e aqui se inclui o recrutamento dos
participantes do focus group. O recrutamento incluiu um periodo prévio de duas
semanas, em que foram contactados os 20 enfermeiros numa primeira abordagem e
uma semana depois, foram informados da data, hora e local exatos para a realizagédo

do focus group (acessivel para todos).

Na fase da “moderacao”, foi objectivo da investigadora “questionar, ouvir, manter a
conversacgdo no trilho e certificar-se de que cada participante tem oportunidade de
participar” (Silva, Veloso & Keating, 2014, p. 184). Toda a sessdo foi gravada em

formato audio e posteriormente transcrita na globalidade.

A “analise” e “divulgacao dos resultados” que correspondem assim a quarta e quinta

fases do focus group serdo apresentadas no decorrer deste trabalho.

1.6.CONSIDERACOES ETICAS

A investigacd@o qualitativa coloca questdes e desafios éticos cada vez mais complexos

no estudo com seres humanos.

Assim, de forma a conduzir este estudo de modo ético e legal, foi solicitado um pedido
de parecer e apreciacdo ética do projeto de investigacdo a Comissdo de Etica da
Unidade de Investigacdo em Ciéncias da Saude: Enfermagem (UICISA:E), da Escola
Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC), tendo sido obtido um parecer
favoravel — Parecer n.° 472_01-2018 (ver ANEXO 1).

No sentido de ser concedida autorizacdo para a moderacdo do focus group ocorrer
numa sala do Servico de Pediatria Médica, foi formulado um pedido informal a

enfermeira-chefe do mesmo, que o concedeu.

Obtidas todas estas autorizagbes, emergiu a necessidade de obter a autorizacdo dos
participantes. Neste contexto, ap0s ser selecionado, cada participante foi informado
sobre a investigacéo a decorrer (objetivos do estudo, regras de participacéo e o tempo
de duracdo da discussdo em focus group) e indagado sobre o interesse e
disponibilidade em colaborar e, no proprio dia da moderacdo, foi entregue o
consentimento livre e esclarecido que posteriormente assinaram (ver APENDICE 1),

bem como uma folha para caracterizagdo sociodemogréfica da amostra.
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1.7.APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A andlise de conteudo € “um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes, que
utiliza procedimentos sisteméticos e objectivos de descricdo do contetado das
mensagens” (Bardin, 2009, p.40). Assim, para efectuar o tratamento da informacéo
recolhida através das entrevistas seleccionou-se a técnica de analise de contetdo

defendida por Bardin.

Segundo o mesmo autor, a analise de conteudo pretende revelar os significados de
diferentes tipos de discursos, baseando-se na inferéncia ou dedugdo, mas que,
simultaneamente, respeita critérios especificos que proporcionam a apresentagédo de

dados em frequéncia, em estruturas tematicas, entre outros.

A técnica de andlise de contetudo de Bardin (2009) inclui trés fases: a pré-analise; a

exploracdo do material; e o tratamento, a inferéncia e a interpretacdo dos resultados.

A primeira fase, a pré-analise, tem por objetivo a organizagdo do material. Esta fase
envolve a escolha dos documentos a analisar, a formulacdo das hipoteses e dos
objetivos e a elaboragdo de indicadores que fundamentem a interpretacdo final. As
principais atividades sdo: a leitura flutuante dos documentos a analisar; a escolha dos
documentos; a formulacédo de hipoteses e dos objetivos; a referenciacdo dos indices e

a elaboracéo de indicadores e a preparacdo do material (Bardin, 2009).

Neste estudo, procedeu-se a leitura flutuante que consistiu em conhecer o conteddo

da discusséo e da entrevista em focus group.

Na segunda fase, a exploragdo do material, que comeca no final da fase anterior,
procede-se a operacdes de codificacdo, decomposicdo ou enumeracgdo. A codificacao
€ 0 processo pelo qual os dados em bruto sdo transformados sistematicamente e
agregados em unidades, as quais permitem uma descricao exacta das caracteristicas

pertinentes do contetdo (Holsti, s.d., referido por Bardin 2009).

As categorias séo classes que reunem unidades de registo sob um titulo genérico.
Este agrupamento € constituido de acordo com o0s elementos que apresentam

caracteristicas comuns (idem).

A construcdo de categorias pode ser feita a priori ou a posteriori, ou através da
combinacdo destes dois processos. Segundo o mesmo autor, a construgdo de
categorias obedece a algumas regras fundamentais: exclusividade, homogeneidade,

pertinéncia, objetividade, fidelidade e produtividade.
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Neste estudo, na fase de exploracdo do material, para o processo de codificacdo foi
seleccionada como unidade de registo o tema. Para que se possa compreender o
significado da unidade de registo, apresentou-se as unidades de contexto.

Por dltimo, a fase de tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, em que o0s
resultados em bruto séo tratados de maneira a serem significativos e validos (Bardin,
2009). Esta fase comecga a desenvolver-se na etapa de pré-analise, mas € nesta que
atinge maior intensidade, pois é aqui que se realiza o trabalho de maior reflexdo, isto
€, € nesta fase que se aprofundam ideias, estabelecem relacdes e se propdem

alteracdes a realidade estudada.

Na presente investigacdo, a partir das teméticas que emergiram durante a andlise das
entrevistas, procedeu-se a interpretacéo dos dados. Para a analise dos dados, utilizou-

se 0 enquadramento teérico do estudo.

1.7.1. Tipos de Doencga Cronica dos Adolescentes

Das respostas dos inquiridos, surgiram cinco categorias de doenca cronica,
relativamente ao tipo de patologia: gastrointestinal; cardiorespiratéria; neuromuscular;
enddcrina e metabdlica (ver APENDICE Il — Tabela 1). Algumas foram claramente
identificadas pelo nome (doenga de Chron, sindrome de intestino curto, asma, fibrose
quistica, diabetes, entre outras), enquanto outras foram assumidas no plural, dada a
grande variedade possivel de diagnosticos (cardiopatias, doencas degenerativas,

doengas metabdlicas, etc.).

Esta classificacdo vai ao encontro da proposta por Castro e Piccini (2002),
apresentada na Parte |, incluindo-se nas doencas conicas organicas, nas doencas

cronicas neurolégicas e nas doencas psicossomaticas.

1.7.2. Fatores de Risco na Resiliéncia dos ADC

Relativamente & dimensdo Fatores de Risco, surgiram duas grandes categorias:
Internos e Externos (ver APENDICE |l — Tabela 2).

Dentro dos internos, os inquiridos identificaram os fatores individuais (autoimagem,
autoestima, perfil e tipo de personalidade, idade do diagnostico da doenca e idade
actual do adolescente) e dentro dos externos, foram identificados fatores familiares

(tipo e constituicdo da familia, redes de apoio, estatuto socioeconémico da familia,
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existéncia de familiares com doenca cronica diagnosticada idéntica a do adolescente e
alteracdes da dinamica familiar, devidas a divorcios, episodios de violéncia doméstica
ou outros), sociais (estere6tipos e preconceitos relativamente a doencga cronica em
questdo, meio onde se vive, etnias e também o estatuto socioeconémico) e eventos de
vida (o diagnostico da doenca, sintomatologia associada, complicacdes da mesma,
idade do diagnostico, mas também outros eventos, como catéstrofes naturais,

incéndios ou outros acidentes).

Todos os fatores de risco externos (familiares, sociais e eventos de vida) referidos
pelos inquiridos estdo congruentes com as variaveis ambientais ou contextuais, que
Moreira (2010) nos referiu no enquadramento teérico e aos quais chamou eventos

negativos.

1.7.3. Fatores de Protecdo na Resiliéncia dos ADC

No que diz respeito & dimensao dos Fatores de Protecdo, & semelhanga da dimenséo
Fatores de Risco, foram identificadas as mesmas categorias e as mesmas
subcategorias (ver APENDICE |l — Tabela 3).

Relativamente aos fatores internos e individuais, foram assinaladas a personalidade e

a identidade do adolescente.

No que diz respeito aos fatores externos, foram referidos fatores familiares (ambiente
familiar vivido, relacdo dos adolescentes com 0s pais, grau de autonomizacdo das
familias e a prépria historia da doenca e a forma como a familia a foi vivendo), sociais
(relativamente aos cuidados de salde — 0 acesso aos mesmos, a relacdo estabelecida
com os diferentes profissionais de saude, a forma e o tipo de cuidados prestados — e
relativamente as redes de apoio que podem ser 0s amigos e 0s grupos de pares e até
as redes sociais) e os eventos de vida, que estdo de alguma forma relacionados
também com os fatores familiares (a forma como a familia foi e vai vivendo a doenca

cronica ao longo de toda a sua historia).

Os fatores de protecdo referidos estdo também de acordo com a classificacdo que
Anaut (2005) nos apresentou na parte | deste trabalho, apenas referindo que para este
autor, os fatores familiares, sociais e os eventos de vida favoraveis estdo incluidos na

categoria que ele denomina de “suporte”.
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1.7.4. Promocao da resiliéncia nos ADC

Quando inquiridos acerca de como promover a resiliéncia dos adolescentes com
doenca crénica, os enfermeiros identificaram duas grandes categorias, que mais nédo
sdo do que os contextos e campos de ac¢éo onde isso pode e deve ser trabalhado: no
hospital e na escola (ver APENDICE Il — Tabela 4).

Relativamente a categoria “no hospital’, foram referidas trés subcategorias como
abordagens possiveis de se promover a resiliéncia: “Comunicagdo e relacao
estabelecidas com o adolescente”, “Relacdo estabelecida com os pais” e “o

ultrapassar as barreiras do servigo de internamento”.

Na “Comunicacgao e relagéo estabelecidas com o adolescente”, realga-se a relacdo de
empatia e confianga que o enfermeiro deve estabelecer com o adolescente desde o
primeiro contacto. Essa passa por: uma escuta ativa; perceber a importancia que o
adolescente atribui as situa¢des; usar uma linguagem semelhante & dele (com recurso
as tecnologias e recursos por eles utilizadas — smartphones, computadores, redes
sociais, aplicacbes multimédia); mostrar-se disponivel sobretudo quando o
adolescente ndo tem adultos significativos na sua presenca, de modo a criar um clima
de confiancga; estar atento e responder as questdes que os adolescentes nem sempre
verbalizam (ndo so relativas a doenca e situagdes associadas, mas relativamente a
propria adolescéncia ou outro tema pertinente para o adolescente); em suma, criar a
maior proximidade possivel entre os dois intervenientes, sem quebrar a relagdo

terapéutica.
De realcar as afirmacfes de dois dos enfermeiros:

- As estratégias na adolescéncia tém de ser muito diferentes... Mas todas
passam pela comunicagéao... E se ndo for verbal, que seja por mensagens nas
redes sociais... Temos de chegar la... Ndo é s6 o saber ouvir... Mas estas
intervencdes de enfermagem nao sao visiveis, reconhecidas, passam ao lado
dos administradores hospitalares... ndo se valorizam estas intervencbes e

estratégias de enfermagem.... (E1).

- Temos de lhes mostrar que temos disponibilidade e competéncia.... Ndo os

podemos deixar ficar com as informagées do Google e da wikipedia... (E2).

Assim, estas opinibes vdo ao encontro do encontrado na literatura pois os
adolescentes que vivenciam uma doenga cronica procuram informacdes relacionadas

com a sua saude na internet e nas redes virtuais: “Esta tendéncia mostra que
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devemos renovar nossa perspectiva, como profissionais de saude, sobre 0s processos
de ajuda e cuidado, através da insercdo da prética profissional de enfermagem na
atual sociedade tecnoldgica.” (Santos et al., 2017, p.124).

Também para Mazza et al. (2017), nesta era digital, € necessario repensar 0 uso da
internet na formacdo profissional como um elemento que cria e recria espacos de
cuidado e compartilha informagdes, o que implica a aquisicdo de conhecimento e
desenvolvimento de novas habilidades para incorporar tecnologias de cuidado.

Quanto a “Relagéo estabelecida com os pais”, um dos enfermeiros inquiridos referiu
que, quando o adolescente ndo quer comunicar com o enfermeiro, adotando uma
postura de “phones nos ouvidos e olhar fixo num ecrd” (E4), a solugdo pode passar
por conversar com 0s pais e esperar que a informacgdo passada, chegue por eles até

ao adolescente.

Porém, outro enfermeiro tem um ponto de vista contraditorio, ao referir que as relagdes
com os pais podem ser “impeditivas da boa relagdo com os profissionais de saude”
(E2). Outro enfermeiro concorda com este argumento (E1), referindo que na maioria
das vezes, os adolescentes fazem questBes aos enfermeiros na auséncia dos pais,
seja por vergonha ou por medo de uma resposta que magoe ou faca sofrer os pais,

revelando também um sentimento de protecdo para com eles.

Estas interpelagbes vdo ao encontro do defendido por Caeiro e Diogo (2014),
relativamente ao trabalho emocional com adolescentes hospitalizados, onde o
processo relacional e o cuidado terapéutico passam pela privacidade e empatia.

Salientam a empatia emocional como

uma ferramenta essencial para que as necessidades emocionais do cliente
sejam identificadas pelos enfermeiros, determinando neste respostas
direcionadas e que relevem no cliente o sentimento de ser cuidado e
valorizado. Nesta o enfermeiro reconhece as suas emoc¢fes como parte

integrante de si e que sdo da maior importancia para o cuidar.
(Caeiro & Diogo, 2014, p.10).

A Ultima subcategoria identificada passa por o enfermeiro ajudar o adolescente com
doenca cronica a ultrapassar as barreiras decorrentes do servigo onde esté internado,
sejam esta fisicas, estruturais ou relativas a regras de funcionamento, que fazem o
adolescente ficar incapaz de desenvolver determinados habitos e rotinas a que estava
habituado. Este aspeto foi encontrado na literatura pois o facto de os adolescentes

‘terem que permanecer no servigo, de acordo com norma interna, assim como a
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alteragdo as suas rotinas geram sentimentos menos positivos” (Figueiredo et al., 2015,
p.109).

No que diz respeito a categoria “Na escola” e no que o enfermeiro pode fazer nesse
contexto para promover a resiliéncia destes adolescentes, a maioria dos inquiridos
referiu que seria importante o enfermeiro que trabalha no hospital com adolescentes
com doenga cronica intervisse também nas escolas com todos os adolescentes
(saudaveis ou com doenga cronica), integrando a Saude Infantil e Pediatria na Saude
Escolar, havendo maior articulacdo de cuidados, na promocdo da salde e nha

prevencdo da doencga.

Porém, outra perspetiva ha (E2) em que a relacdo com estes adolescentes com
doenca cronica se deve firmar quando eles estdo mais vulneraveis, ou seja, no
internamento e que € ai que tudo tem de se estabelecer, desde a relagdo da confianga
até a promocédo das potencialidades que o adolescente tem para lidar com a doenca.

O mesmo se passa com 0s pais.

O mesmo enfermeiro refere que mais importante do que ir a escola onde o
adolescente esta inserido, seria ir regularmente ao domicilio, havendo contacto com o
enfermeiro de familia. Contudo, a maioria dos inquiridos referiu ser benéfico o papel do
enfermeiro em todas as escolas, com campo de acdo diversificado e ndo apenas
focado na “doenca crénica”, para promover a resiliéncia e a confianca do adolescente
portador da mesma, mas também para o adolescente saudavel, com beneficios na

area da saude, da socializacao e da cidadania.
De realcar a seguinte opinido:

NoOs podiamos era ter uma relagdo mais direta com as escolas e com 0s
enfermeiros de familia e com os enfermeiros de escola mas ela ngo existe....
Mas também quando estes miudos tém um problema eles ndo vao ao centro de

saude, vao ao hospital... S6 vao ao centro de saude levar vacinas....(E2).
No entanto, “a estrutura de organizagéo de cuidados tem de ser pensada...” (E1).

Assim, estas opinides sdo congruentes com o constatado na literatura, uma vez que,
tanto para os adolescentes como para as suas familias “face as situagées envolvendo
a doenca cronica, é fundamental uma abordagem multiprofissional que envolva ndo s6
0S seus aspetos clinicos, mas suas repercussbes psicolégicas e sociais” (Castro &
Piccini, 2002, p.633).

No entanto, também num estudo italiano se constatou a relevancia dos enfermeiros do
internamento pois “desempenham um papel importante em termos de fornecer
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educacao / informacdo, porque ficam com o paciente 24 horas por dia, 7 dias por
semana” (Bagnasco et al., 2013, p.128), o que também se aplica na promoc¢éo da

resiliéncia do adolescente com doenca cronica.

1.7.5. As dimensdes da resiliéncia (segundo a Resilience Scale, validada para a
cultura portuguesa por Felgueiras, Festas e Vieira, 2010) e intervencfes de

enfermagem promotoras das mesmas no internamento

Segundo Wagnild e Young (1993), existem cinco componentes que constituem a
resiliéncia e foi com base nelas que elaboraram a Resilience Scale e que Felgueiras,

Festas e Vieira (2010) validaram para a populagéo portuguesa.

Assim, fez sentido questionar os enfermeiros acerca de como promover cada um
desses componentes nos adolescentes com doenca cronica, ou seja, que estratégias
utilizar para trabalhar essas cinco categorias no internamento: perseveranca;
autoconfianca; serenidade; sentido da vida; e autossuficiéncia (ver APENDICE IIl —
Tabela b5).

Dentro da categoria “Perseveranga”, emergiram intervengdes como: encorajar o
adolescente a falar sobre os seus problemas; estabelecer ou ajudar o adolescente a
estabelecer metas e objetivos relacionados com a gestdo da doenca; e relembrar o

adolescente de sucessos anteriores e decisfes tomadas na resolucdo de problemas.

Y

Relativamente a categoria “Autoconfianga”, os enfermeiros identificaram estratégias
como: ajudar o adolescente a encontrar potencialidades e pontos fortes da sua
personalidade que o ajudam a gerir a sua doenca; e ajudar o adolescente a

estabelecer prioridades e a saber viver com a sua doenga cronica.

Quanto a categoria “Serenidade”, as intervengdes sugeridas pelos enfermeiros foram:
ter uma postura calma, aberta e disponivel perante o adolescente; dar resposta as
dividas do adolescente, mesmo que ele ndo as tenha verbalizado; elogiar por
conquistas e objetivos alcangcados; possibilitar ao adolescente momentos em que este
possa estar sozinho, sem a presenca dos pais; ajudar o adolescente a expressar
emocdes, medos ou duvidas; mostrar ao adolescente que tem tempo para 0 ouvir e
estar com ele; respeitar 0s gostos pessoais do adolescente, habitos e rotinas; e ajudar
0 adolescente a encontrar atividades ludicas e de distracdo durante o internamento,

gque sejam do agrado dele.

Perante as intervencbes de enfermagem promotoras destas trés categorias de

resiliéncia referidas pelos enfermeiros podemos constatar que elas vdo ao encontro
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dos pré-requisitos para a relagdo / comunicagdo com o adolescente indicados hum dos
Guias Orientadores de Boas Praticas em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
(Ordem dos Enfermeiros, 2010).

Neste documento, para além do enfermeiro dever ter conhecimentos sobre o
desenvolvimento da adolescéncia e experiéncia no contato com eles, deve também

assumir uma série de competéncias, das quais se destacam:

Demonstrar disponibilidade;
Assegurar a confidencialidade (...) privacidade (...)
Apostar no dialogo (...)
Escutar o adolescente (...)
Evitar juizos de valor (...)
Reforcar competéncias;
Reforgar comportamentos positivos e auto-estima (...)
Captar mensagens nédo-verbais (...)
(Ordem dos Enfermeiros, 2010, p.26).

No que diz respeito a quarta categoria “Sentido da Vida”, os enfermeiros identificaram
as seguintes intervencdes promotoras de resiliéncia: ajudar o adolescente a encontrar
estratégias que lhe permitam lidar com questdes como a adolescéncia, a autoimagem
e a autoestima; esclarecer o adolescente acerca da sua doenca cronica, falar sobre a
vida ou sobre a morte, sem rodeios; e ajudar o adolescente a encontrar estratégias

para lidar com o medo.

De realcar a perspetiva de dois enfermeiros relativamente ao conceito de “sentido da

vida”:
O sentido da vida para os adolescentes as vezes passa por questdes mais
simples: uma adolescente diabética sofre por ndo poder mostrar a barriga no
verao por causa das administragdes de insulina... O mesmo se passa com um
adolescente com um cateter de dialise peritoneal, por exemplo... Estas
guestdes relacionadas com a doencga, afectam a autoimagem e autoestima e
isso tira-lhes sentido & vida deles... Temos de os ajudar a arranjar

estratégias... (E1).
O sentido da vida passa pelo sentido das coisas do dia-a-dia.... (E4).

Do exposto, verifica-se que os enfermeiros relacionam o sentido da vida com a

autoestima, tal como preconizado por autores com Spratiling e Weaver (2012) que
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advogam que a autoestima €, a par com o apoio familiar, as relacdes entre pares e a
participacdo escolar, um conceito relevante para uma abordagem tedrico sobre

resiliéncia do adolescente com doenca cronica.

Também o Modelo de Resiliéncia do Adolescente, desenvolvido para ADC e descrito
por Ahern (2006), apresenta a autoestima como elemento a ser avaliado na
Resiliéncia, tal como a autotranscendéncia, a confianca e a qualidade de vida.

Sendo a autoestima a avaliacdo que o individuo faz de si mesmo e a autocritica em
relacdo a sua competéncia e valor (Avanci, Assis, Santos & Oliveira, 2007),
compreende-se que um adolescente encare o sentido da vida de acordo com a sua

autoestima.

Assim, a doenca cronica e tudo o que ela implica faz com que os adolescentes se
sintam “diferentes, seu convivio social é limitado, tudo isso interferindo em sua auto-
estima” (Vieira & Lima, 2002, p.12).

Segundo Berntsson, Berg, Brydolf e Hellstrom (2007), o adolescente com doenca
cronica experimenta bem-estar quando lhe é permitido preparar-se para viver uma
vida normal integrada na sociedade. No estudo que estes investigadores
desenvolveram, os adolescentes referiram que a sua vida tinha sentido se
percecionassem: um sentimento de aceitacdo da doenca / deficiéncia como uma parte
natural; um sentimento de apoio da familia, amigos, profissionais de saude e

sociedade; e um sentimento de crescimento pessoal.

Deste modo, o enfermeiro pode ajudar os adolescentes a encontrarem sentido na vida,
“ajudando-os a identificar e a usar 0s seus talentos e recursos para alcancarem as

suas metas para o futuro” (Berntsson et al., 2007, p.420).

Finalmente, relativamente a quinta e JU(ltima categoria da Resiliéncia, a
“Autossuficiéncia”, os enfermeiros referiram ser importante: analisar com o
adolescente o0 que ele pode e 0 que ndo pode fazer relativamente a gestdo da sua
doenca; orientar o adolescente para locais e entidades onde possa saber mais sobre a
sua doencga cronica; alertar o adolescente para informagfes errobneas que pode
encontrar nas redes sociais e na internet, informando-o acerca de sites crediveis; e
orientar o adolescente para redes de apoio com adolescentes que partilhem o mesmo

tipo de doenca crénica (associagfes, campos de férias, etc.).

Também nesta Ultima categoria, vamos encontrar respostas que convergem com as

intervencbes de enfermagem referidas no Guia de Boas Préaticas em ESIP, mais
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concretamente, relativamente a entrevista com o adolescente, em que o enfermeiro

deve:

- Disponibilizar tempo para que o adolescente possa expressar preocupacoes
(...)
- Orientar, mais do que aconselhar, para que o adolescente possa sentir que
participa nas tomadas de decisdo em assuntos que lhe dizem respeito;
- Reforcar a capacidade do adolescente intervir na consecu¢éo do seu projeto
de saude (...)
- Enunciar vérias opgées (...), comegando com pequenas mudancgas (...)
- Disponibilizar materiais educativos (livros, revistas, videos, programas
informaticos) centrados em valores de saude e bem-estar do adolescente;
- Negociar metas de curto prazo (...)
- Disponibilizar contacto telefénico e/ou endereco do servigo de saude e/ou do
enfermeiro (...)

(Ordem dos Enfermeiros, 2010, p.33-34)

Deste modo, a maioria das respostas dada pelos enfermeiros do focus group revela
conhecimento quanto a abordagem holistica a ter com adolescentes com doenca

cronica de forma a consequentemente poderem promover a resiliéncia nos mesmos.

No entanto, “embora os enfermeiros estejam frequentemente conscientes destes
conceitos, eles as vezes tém grande dificuldade em colocéa-los em pratica.” (Bagnasco
et al., 2013, p.128).

1.7.6. Continuidade e articulagdo de cuidados

N

No que diz respeito a continuidade e articulagdo de cuidados e quando inquiridos
acerca de como promover a resiliéncia dos adolescentes com doenga cronica apos a
alta, os enfermeiros participantes do focus group referem duas grandes categorias a
serem trabalhadas: a relacdo adolescente-enfermeiro; e a articulagdo com o

enfermeiro da consulta externa (ver APENDICE |l — Tabela 6).

As intervencdes sugeridas foram: manter um contato regular com o adolescente apos
a alta, fora do hospital (redes sociais, email, telefone, etc.); disponibilizar ao
adolescente um contato (redes sociais, email, telefone, etc.) para o caso dele ter
alguma duavida ou queira partilhar algum problema ou noticia com o enfermeiro; e

entrar em contacto com a escola do adolescente (diretor de turma, professores,
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psicologo ou enfermeiro escolar, se houver.) ou o seu centro de saude (médico de

familia, enfermeiro de familia, etc.).
Relativamente a esta questao, salienta-se a seguinte opinido:

Aqui no hospital, nés do internamento deviamos ter um maior contato com a
consulta externa, um melhor relacionamento a todos os niveis... as vezes,
trabalhamos cada um para seu lado, infelizmente... E deviamos sistematizar e
vincular essa informagdo para 0sS nossos colegas.... Para trabalhar a
resiliéncia, € importante transmitirmos as varias dimensfes desses
adolescentes, porque tivemos muitas interagbes com esses adolescentes....
Alids, quando eles vém as consultas, costumam vir quase sempre visitar-nos,
por muito mau que tenha sido o internamento, h4 vinculos que se criaram que
os fazem vir ca acima.... Eles vém a procura das enfermeiras de quem

gostaram... (E2).

7

Deste modo, é realcada por este enfermeiro a importancia da continuidade de
cuidados também no ambito da promocdo da resiliéncia, o que vai ao encontro do
descrito nos padrdes da qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem de

Saude da Crianca e do Jovem: cabe ao enfermeiro especialista

a continuidade do processo de prestacdo de cuidados de enfermagem, com
vista ao apoio na inclusdo de criangas e jovens com necessidades de saude e
educativas especiais (...) e no ambito da adequagcdo do suporte familiar e
comunitario, através da intervencdo de enfermagem em grupos de ajuda

mutua.

(Ordem dos Enfermeiros, 2011, p.11).

Segundo o mesmo documento, compete também ao enfermeiro especialista em

enfermagem de salde da crianca e do jovem,

a utilizacdo de metodologias de organizacdo dos cuidados de enfermagem
promotoras do estabelecimento de parcerias com os agentes da comunidade
no sentido da melhoria da acessibilidade da crianca/jovem aos cuidados de
saude, das quais as inerentes a articulagdo entre os cuidados de saude

primarios, cuidados de saude secundarios e/ou recursos da comunidade.

(idem, 2011, p.12).
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CONSIDERACOES FINAIS

Da andlise das tabelas 4, 5 e 6, nomeadamente das respostas dadas pelos
enfermeiros que fizeram parte deste focus group, emergiu uma Lista de Intervencdes
de Enfermagem promotoras de Resiliéncia (LIER), incluida no questionério a ser
colocado aos adolescentes com doenca cronica no Estudo Il (ver APENDICE 1V).

A tabela seguinte apresenta essa lista construida, onde se optou por apresentar as
intervengbes de enfermagem, escritas sob a Otica dos adolescentes que lerdo e
responderdo ao questionario, uma vez que se considerou ser assim mais percetivel
para eles. A lista foi apresentada no questionario aos adolescentes como uma escala
tipo lickert, de modo a conhecer o grau de conformidade do entrevistado com as
afirmacdes propostas, com quatro opg¢des de resposta: “Nunca”, “Raramente”,

Algumas Vezes” e “Sempre” (Tabela 1).

Tabela 1

Lista de Intervencdes de Enfermagem promotoras de resiliéncia (LIER)

Nunca | Raramente Algumas | Sempre

vezes

1 — O enfermeiro conversou comigo sobre coisas de

que gosto e sobre o que é importante para mim.

2 - O enfermeiro conversou comigo sem ser na

presenca dos meus pais.

3 - O enfermeiro manteve a confidencialidade das

minhas conversas com ele.

4 - O enfermeiro falou com os meus pais sem ser na

minha presenca.

5 - O enfermeiro ajudou-me a ultrapassar algumas
barreiras decorrentes das regras do internamento ou

do funcionamento do hospital.

6 - O enfermeiro valorizou as minhas queixas.

7 - O enfermeiro encorajou-me a falar sobre os meus

problemas.

8 - O enfermeiro ajudou-me a relembrar sucessos

anteriores e decisbes tomadas na resolucdo de
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problemas relacionados com a minha doenca.

9 - O enfermeiro ajudou-me a estabelecer metas e
objetivos relacionados com a gestdo da minha

doenca.

10 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar
potencialidades e pontos fortes da minha

personalidade.

11 - O enfermeiro ajudou-me a estabelecer

prioridades e a saber viver com a minha doenga.

12 - O enfermeiro teve uma postura calma, aberta e

disponivel perante mim.

13 - O enfermeiro deu resposta as minhas duavidas,

mesmo que eu ndo as tenha verbalizado.

14 - O enfermeiro elogiou-me por conquistas e

objetivos alcancados.

15 - O enfermeiro possibilitou-me periodos em que

pude estar sozinho com ele, sem 0s meus pais.

16 - O enfermeiro ajudou-me a exprimir emocdes,

medos ou receios.

17 - O enfermeiro teve tempo para me ouvir.

18 - O enfermeiro respeitou 0s meus gostos pessoais,

habitos e rotinas.

19 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar atividades

ludicas e de distracdo durante a hospitalizac&o.

20 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias
para lidar com questdes relacionadas com a

adolescéncia, a autoimagem e a autoestima.

21 - O enfermeiro esclareceu-me sobre a doenca,

falou-me sobre a vida ou sobre a morte sem rodeios.

22 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias

para lidar com o medo.

23 - O enfermeiro ajudou-me a analisar 0 que posso e

ndo posso fazer por mim préprio.

24 - O enfermeiro orientou-me para entidades ou

locais onde posso saber mais sobre a minha doenca.

25 - O enfermeiro alertou-me para informacdes
erroneas nas redes sociais e na net e/ou ajudou-me a

encontrar sites crediveis sobre a minha doenca.

26 - O enfermeiro orientou-me para redes de apoio
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para adolescentes com a mesma doen¢a que eu

(associagdes, campos de férias, etc.)

27 - O enfermeiro manteve o contacto comigo apos a
alta, fora do hospital (telefone, redes sociais, emalil,

etc.).

28 - O enfermeiro disponibilizou-me um meio de
comunicacdo para entrar em contacto com ele
(telefone, redes sociais, email, etc.), para o caso de

ter alguma duvida, algum problema ou noticia).

29 - O enfermeiro entrou em contacto ou teve uma
relagéo direta com a minha escola (diretor de turma,
professores, etc.) ou 0 meu centro de saude (médico
de familia, enfermeiro de familia, etc.)

Nesta escala e, segundo a opinido dos enfermeiros do focus group, podemos

encontrar intervengdes de enfermagem promotoras de cada uma das dimensdes da

resiliéncia contempladas na RS, bem como outras

intervencdes

referidas e

classificadas de “escuta ativa” e de “disponibilidade”, distribuidas do modo como se

pode ver na Tabela 2.

Tabela 2

Distribuicdo das intervencdes de enfermagem promotoras de

dimensdes na LIER

L”rtjr;";g‘iggsdg:e enfermagem ltens da lista

Escuta ativa 1,2,3,4,5e6

Perseveranca 7,8e9

Autoconfianga 10e11l

Serenidade 12, 13, 14, 15, 16, 17,18 e 19
Sentido da vida 20,21e22

Autossuficiéncia 23,24,25e 26
Disponibilidade 27,28 e 29

resiliéncia e suas
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O score total desta lista pode variar entre os 29 e os 116 pontos, tendo-se optado por
apresentar uma classificacdo final das intervencdes de enfermagem promotoras de

resiliéncia dividida em trés grupos de resultados, como se pode verificar na Tabela 3.

Tabela 3

Classificacdo dos resultados da LIER
Pontuacéo Resultado
29-58 Intervencgdes de Enfermagem Insuficientes
59-87 Intervencdes de Enfermagem Suficientes
88-116 Intervengdes de Enfermagem Otimas

Desta forma, esta atingido o objetivo do Estudo |, que era o de elaborar uma lista de
intervengdes de enfermagem promotoras de resiliéncia dos adolescentes com doenca
crénica, que funcionasse como instrumento de colheita de dados para o Estudo Il
desta investigacdo. No estudo seguinte, sera entdo verificada a consisténcia interna
desta escala, com o intuito de a poder validar como instrumento de colheita de dados
para esta amostra do Estudo Il e eventualmente como base de trabalho para estudos

futuros.

Ao longo da discussédo em focus group, tornou-se clara a importancia da compreenséao
dos processos de resiliéncia para os enfermeiros, que informalmente referiram ser um
conceito pouco ouvido no ambito das suas competéncias ou no decorrer da sua
pratica clinica diaria, mas que implicitamente, mesmo sem o usarem na sua linguagem
diaria, acaba por ser trabalhado, quando o bem-estar e a qualidade de vida das

criangas/adolescentes se torna prioridade quando prestam cuidados de enfermagem.

Y

Assim, a sua opinido esta congruente com a literatura, no que diz respeito a
necessidade de maior informacdo ou sensibilidade para reconhecer “os fatores de
protecdo e risco, para o trabalho de prevencédo e promocao da salde em instituicbes
hospitalares” (Bianchini & Dell’Aglio, 2006, p.434).

As respostas que foram dando, revelam conhecimento préxico relativamente a
tematica, mas também preocupacao por, no ambito da especificidade do servico onde
trabalham, ndo poderem assumir a promoc¢do da resiliéncia como prioridade nos
cuidados de enfermagem que prestam. Contudo, foram enumerando diversas e
pertinentes implicacdes para a enfermagem relativamente a promocéo da resiliéncia

dos adolescentes com doencga cronica, como fomos verificando.
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Essas implicagcdes vao ao encontro de algumas das enumeradas em determinada
revisdo sistematica da literatura sobre o conceito de resiliéncia na perspectiva da

enfermagem:

- Identificar fatores de risco nos adolescentes; avaliar fatores de protecao;
avaliar a resiliéncia em adolescentes de diferentes idades, situacbes e
configuracdes; incentivar intervencdes para promover fatores de protecéo

identificados; apoio de comportamentos resilientes em situacfes desfavoraveis;
(...)

- Investigar estratégias e intervengbes que contribuam para as pessoas

desenvolverem atributos resilientes para lidar com a adversidade (...)

- Que formacado necessitam os profissionais de saude e quais os limites das

suas competéncias? (...)

- Divulgar o conceito de resiliéncia entre os profissionais de sautde (...)
Programas de treino para desenvolver a resiliéncia dirigidos a enfermeiros ja
inseridos no mercado de trabalho mas também para os alunos de

enfermagem...

(Bastos, 2013, p.69)

Segundo Ahern, Ark e Byers (2008), a investigacdo sobre resiliéncia em enfermagem
€ crucial, porque compreendendo as caracteristicas resilientes e 0s processos que
aumentam a resiliéncia dos adolescentes pode permitir que os enfermeiros melhor

promovam comportamentos saudaveis e resilientes.

Assim, podendo intervir em diversos contextos, o enfermeiro estd numa posicdo

privilegiada para promover o processo de resiliéncia na adolescéncia.
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ESTUDO Il — A RESILIENCIA DOS ADOLESCENTES COM DOENCA CRONICA

Este estudo decorre do anterior, uma vez que da analise dos dados obtidos, se
elaborou uma lista de intervengbes de enfermagem promotoras de resiliéncia no
adolescente com doenca cronica, lista essa que se incluiu num questionario
conjuntamente com uma escala de avaliagdo de resiliéncia a serem aplicados em

adolescentes com doenca cronica, em contexto de hospitalizagéo.

Seguidamente e, a semelhanca do Estudo |, € apresentada a metodologia utilizada
nesta investigagdo, que consiste na descricdo dos métodos, estratégias e
procedimentos adaptados, para que através desta, por um processo racional,

sequencial e logico, se possa obter conhecimento e demonstracdo da investigagao.

2.1. FINALIDADE E TIPO DE INVESTIGACAO

O estudo A Resiliéncia dos Adolescentes com Doenca Crénica € uma investigacao do
tipo quantitativo, uma vez que tem como principal finalidade descrever variaveis (nivel
de resiliéncia e estratégias de enfermagem promotoras de resiliéncia) e examinar
algumas relacdes entre elas, tendo por base a definicdo de Fortin (1999) de que esta
abordagem é um processo sistematico de colheita de dados observaveis e
guantificaveis, pois recorre a observacao de acontecimentos e de fenébmenos que

existem independentemente do investigador.

Para além da abordagem quantitativa, o estudo é de caracter descritivo, comparativo e
correlacional, uma vez que pretende fornecer uma descricao dos dados relativos as
variaveis em estudo e as relacdes existentes entre elas, examinando a associagéo de

uma variavel com outra variavel.

O tipo de estudo desenvolvido por um investigador relaciona-se com os objetivos do

mesmo e esta investigagdo tem dois grandes objetivos:

e Avaliar o Nivel de Resiliéncia dos Adolescentes com Doenca Cronica;
e Relacionar o Nivel de Resiliéncia dos Adolescentes com Doencga Crdnica com

as intervencdes de enfermagem promotoras de resiliéncia.
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2.2. QUESTOES DE INVESTIGACAO

Decorrente dos objetivos anteriores, surgiram duas grandes questdes de investigagédo
que nortearam todo o estudo: “Qual o nivel de resiliéncia dos adolescentes com
doenca crénica?” e “Existe relagdo entre o nivel de resiliéncia dos adolescentes com
doenca cronica e as intervenc¢des de enfermagem que os mesmos foram recebendo

ao longo do seu processo de saude-doenga?”

2.3. POPULACO E AMOSTRA

A populagéo deste estudo abrange os adolescentes com doenca crénica, entre os 10 e
0s 18 anos que estejam internados ou tenham estado no Servi¢co de Pediatria Médica

do Hospital Pediatrico de Coimbra.

2.3.1. Amostra

O processo de amostragem foi ndo probabilistico e acidental, incidindo em 32
adolescentes com doenca cronica internados no Servigo de Pediatria Médica do HPC,

no periodo compreendido entre Maio e Setembro de 2018.

Foram definidos alguns critérios de inclusdo: diagndstico de doenca cronica ha mais
de trés anos; minimo de dois internamentos anteriores; que os adolescentes déem o
seu assentimento e cujos pais assinem o consentimento informado para participacao
no estudo. Igualmente, foram excluidos do estudo, adolescentes sem capacidade
cognitiva e/ou motora, que os impossibilitasse de responder de forma autbnoma ao

guestionario ou que nao compreendessem ou falassem fluentemente portugués.

2.4. INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

A colheita de dados é um “processo de observagao de medida e de consignagdo de
dados, visando recolher informacdo sobre certas variaveis junto dos sujeitos que

participam numa investigagdo” (Fortin,1999, p.202).

Sao varios os instrumentos de recolha de dados disponiveis, mas tendo por base os
objetivos deste estudo e também a economia de tempo e de recursos humanos,

optou-se pelo questionario.
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Foi assim construido um questionario composto por trés partes: Dados
Sociodemograficos e Clinicos; Escala de Resiliéncia - Resilence Scale de Wagnild e
Young (1990), na versao validada e traduzida para portugués por Felgueiras, Festas e
Vieira (2010) - e a escala LIER (lista de intervenc¢des de enfermagem promotoras de
resiliéncia dos adolescentes com doenca cronica, obtidas através da andlise de
conteudo do focus group do Estudo I).

A primeira parte contempla um conjunto de dados sociodemograficos (sexo, idade,
ano de escolaridade, naturalidade, local de residéncia, agregado familiar, profissdo
dos pais) e clinicos (tipo de doencga cronica e principais dificuldades ou problemas de

salude associados).

A segunda parte diz respeito a aplicacdo da Resilience Scale. Esta escala pretende
avaliar o nivel de resiliéncia do adolescente e € “um instrumento que pode ser utilizado
por enfermeiros no exercicio regular das suas fun¢des para aferir niveis de resiliéncia,
nomeadamente na abordagem de criangcas e adolescentes” (Felgueiras, Festas &
Vieira, 2010, p.79).

E constituida por 25 itens (os quais contemplam as cinco dimensdes da Resiliéncia —
Perseveranca; Autoconfianca; Serenidade; Sentido da Vida e Autossuficiéncia), em
gue cada item é cotado numa escala tipo Lickert de 7 pontos (1 - Concordo Totalmente
a 7 — Discordo Totalmente), podendo a pontuacédo total variar entre 25 e 175 pontos,

para valores mais ou menos elevados de resiliéncia, respetivamente.

A terceira parte inclui a lista das 29 intervencbes de enfermagem promotoras de
resiliéncia no adolescente com doenca crbnica, obtidas através da analise de
conteudo do focus group realizado no estudo |. Das 29 intervengfes obtidas: seis sdo
intervencbes de Escuta Ativa; trés promotoras de Perseveranca; duas promotoras de
Autoconfianca; oito promotoras de Serenidade; trés de Sentido de Vida; quatro de
Autossuficiéncia; e trés sdo intervencdes de Disponibilidade. O adolescente é
convidado a assinalar as intervengdes que foi recebendo da parte dos enfermeiros ao
longo do seu processo de saude/doenca, com quatro opgbes de resposta: Nunca;

Raramente; Algumas Vezes; e Sempre.

Com esta Ultima parte do questionario total (LIER), realizou-se um pré-teste com cinco
adolescentes internados no Servigo de Pediatria, com as mesmas caracteristicas da
amostra que se pretendia investigar e que n&o entraram posteriormente na mesma.
Apo6s a aplicagdo do pré-teste, alteraram-se duas afirmacdes, por os adolescentes
guestionarem o seu significado. Assim, a afirmacéo 6 foi alterada de “O enfermeiro
valorizou as minhas queixas” para “O enfermeiro considerou e teve em conta as
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minhas queixas”, bem como a afirmacdo 25, de “O enfermeiro alertou-me para
informacéo erroneas nas redes sociais...” para “O enfermeiro alerfou-me para

informacgées incorrectas nas redes sociais...”

Todas as restantes perguntas foram facilmente compreendidas e respondidas e com
estas alteracdes, foi possivel chegar a versdo final do questionario construido (ver
APENDICE V).

2.5. COLHEITA DE DADOS

A colheita de dados decorreu hum periodo aproximado de quatro meses, entre Maio e
Setembro de 2018.

2.6. CONSIDERACOES ETICAS

Numa investigacdo, ha obrigagbes e responsabilidades morais e éticas para com a
sociedade, a comunidade cientifica e todos o0s participantes por isso, torna-se
fundamental tomar todas as providéncias necessarias, de forma a proteger os direitos

e liberdade das pessoas que participam na investigacao.

Deste modo, antes de mais, foi pedida autorizacdo aos autores que validaram a
Resilience Scale para a cultura portuguesa adolescente, de forma a poder aplicar a
mesma nesta investigacdo, O contato foi feito através de e-mail e 0os mesmos
(Felgueiras, Festas e Vieira), deram parecer positivo e facultaram o instrumento na

versao que construiram e utilizaram (ver ANEXO 2).

Posteriormente, foi solicitado um pedido de parecer e apreciacao ética do projeto de
investigacdo a Comisséo de Etica da Unidade de Investigagio em Ciéncias da Saude:
Enfermagem (UICISA:E), da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESENfC) e
a Comisséo de Etica para a Saude do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra,

tendo sido obtido parecer favoravel (ver ANEXO 3).

Igualmente foi dado conhecimento a enfermeira-chefe e ao diretor do servico de
Pediatria Médica acerca da investigacdo a desenvolver, obtendo-se as suas

autorizacdes informais para a mesma decorrer no local.

Foram também cumpridas as consideracdes éticas junto dos participantes da
investigacdo (adolescentes e pais ou representantes legais). Neste contexto, apds ser

selecionado, cada participante foi informado sobre a investigacdo a decorrer e
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indagado sobre o interesse e disponibilidade em colaborar. Antes de serem entregues
0s questionarios, esta informacdo foi também fornecida ao(s) representante(s)
legal(ais), sendo entregue o consentimento livre e esclarecido que posteriormente
assinaram. Apesar de todos os participantes serem menores, também eles assinaram
0 consentimento, de modo a fazé-los sentir que tinham poder de deciséo. No mesmo
documento, foi dada garantia de anonimato e confidencialidade, bem como a garantia
de que a participacdo no estudo era gratuita e sem prejuizos para 0s participantes,
que podiam desistir da participacdo no estudo a qualquer momento (ver APENDICE
V).

2.7. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Na analise e tratamento dos dados do questionario, efetuou-se uma analise fatorial
exploratéria, recorrendo-se ao programa informético SPSS (Statistical Package for the

Social Sciences) — verséo 24.

A excecdo a este tratamento de dados foi a Ultima pergunta da primeira parte do
questionario (dados sociodemogréaficos e clinicos) que, dada a diversidade de

respostas a uma questao aberta, foi sujeita a andlise de conteudo.

De modo a facilitar a leitura do trabalho, optou-se por discutir os resultados a medida

que se vao apresentando 0s mesmos.

2.7.1. Caracterizacdo sociodemografica e clinica da Amostra

Os participantes deste estudo Il sdo adolescentes cuja idade oscilou entre os 10 (valor

minimo) e os 18 anos (valor maximo), sendo a média de idades 15,28 anos.

Relativamente ao género dos adolescentes, constata-se que 18 (56,3%) sao do sexo
feminino (com média de idades de 15,39 anos e desvio padréo de 2,279) e 14 (43,8%)
do sexo masculino (com média de idades de 15,14 anos e desvio padréo de 1,703),

como se pode verificar na Tabela 4.
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Tabela 4

Caracterizacdo da amostra, segundo o género

N % M DP
Sexo feminino 18 56,3% 15,39 2,279
Sexo masculino 14 43,9% 15,14 1,703

Poucos sado os dados estatisticos sobre a prevaléncia da doenca croénica em criancas
e adolescentes em Portugal. Apenas foram encontrados dados para a populacdo
adulta portuguesa. Constatou-se assim que a amostra deste estudo, com maior
prevaléncia de meninas com doenca cronica do que meninos (18 para 14) esta
congruente com os dados encontrados no “Anuario estatistico, Portugal 2017”, que
refere que “De modo geral, as doencgas crénicas foram referidas com maior frequéncia
pelas mulheres (...) em que a proporgéo foi de quase 40,0%.” (Instituto Nacional de
Estatistica, 2018, p.72).

BN

No que diz respeito a escolaridade (Tabela 5), verifica-se que dois adolescentes
frequentam o 2°ciclo (6,3%), 10 frequentam o 3°ciclo (31,3%) e 20 o0 ensino secundario
(62,5%).

Tabela 5
Caracterizagdo da amostra, segundo o grau de escolaridade

N %
2° Ciclo 2 6,3%
3° Ciclo 10 31,3%
Secundario 20 62,5%

A nivel demografico (Tabela 6), 17 adolescentes (53,1%) vivem em meio rural (aldeias

ou vilas) e 15 (46,9%) em meio urbano (cidades).

Tabela 6

Caracterizacdo da amostra, segundo o meio demografico

N %
Meio rural 17 53,1%
Meio urbano 15 46,9%
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Relativamente ao agregado familiar (Tabela 7), constata-se que cinco adolescentes
vivem apenas com um dos progenitores (15,6%), 10 vivem com os dois progenitores
(31,3%), quatro vivem com um progenitor e irméo(s) (12,5%), oito adolescentes
coabitam com os dois progenitores e irmé&o(s) (25%) e cinco tém um agregado familiar
mais alargado constituido pelos dois progenitores, irmao(s) e outros familiares
(15,6%).

Tabela 7
Caracterizagdo da amostra, segundo a composi¢cédo do agregado familiar
N %

Com um progenitor 5 15,6%
Com dois progenitores 10 31,3%
Com um progenitor + irmao(s) 4 12,5%
Com dois progenitores + irmao(s) 8 25%
%%rﬂigféz progenitores + irmao(s) + outros 5 15,6%

Embora ndo seja a maioria, podemos observar na tabela anterior que mais de um
guarto dos adolescentes com doenga cronica (28,1%), vive apenas com um dos
progenitores (com ou sem irmaos), o que de alguma forma é congruente com a
bibliografia encontrada, pois a doencga cronica na adolescéncia pode trazer alterages
na vida e na dindmica familiar, uma vez que afeta o desenvolvimento normal do
adolescente e as relagbes com os outros, “(...) com alteragbes que envolvem, desde a
separacao/divorcio dos pais, até a confusao de papéis ou rupturas na sua dinamica,
levando, muitas vezes, a perdas importantes nos lagos familiares” (Nébrega, Reichert,

Silva, Coutinho & Collet, 2012, p.782).

Ja no que diz respeito a profissdo dos pais e recorrendo a Classificacdo Portuguesa
das Profissbes, verifica-se que a maioria dos progenitores sédo trabalhadores dos
servicos pessoais, de protecdo e seguranca e vendedores (34,4%) e trabalhadores
gualificados da industria, construcédo e artifices (12,5%). Também a maioria das maes
esta incluida no grupo de trabalhadores dos servigcos pessoais, de protec¢do e
seguranca e vendedores (46,9%), logo seguida pela categoria de Técnicos e

profissdes de nivel intermédio (18,8%).

Quanto ao tipo de doenca crénica dos adolescentes (Tabela 8), verifica-se que: treze
adolescentes (41%) apresentam uma patologia gastrointestinal (tendo nove Doenca de

Chron, dois Colite Ulcerosa e dois Sindrome de Intestino Curto); cinco adolescentes
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(16%) apresentam patologia endocrina (Diabetes Tipo 1); cinco (16%) patologia
neuroldgica (tendo dois Epilepsia, dois Polineuropatia e um Encefalopatia); trés (9%)
patologia renal (insuficiéncia renal cronica); outros trés (9%) patologia
cardiorespiratoria; dois (6%) de patologia imunoldgica; e um (3%) patologia hepatica
(transplantado hepatico).

Tabela 8

Caracterizacdo da amostra, segundo o tipo de doenca crénica

N %

Patologia Gastrointestinal 13 41%

Patologia Enddcrina 16%

Patologia Neuroldgica 16%

Patologia Cardiorespiratdria 9%

Patologia Renal 9%

Patologia Imunolégica 6%

| N W W o »

Patologia Hepética 3%

Na andlise e discussdo dos resultados, optou-se por agregar os tipos de doenca
cronica em quatro grupos principais: doenga gastrointestinal (41%), doenga enddcrina

(16%), doenca neuroldgica (16%) e outras (27%).

Segundo Batalha (2017), as doencas cronicas sdo responsaveis por 1/3 das
hospitaliza¢ces em idade pediatrica, sendo as mais prevalentes a asma, a diabetes, a
doenca cardiaca e a epilepsia (e outras, como caries e eczemas), 0 que esta
congruente com esta amostra, incluindo-se a asma e a doenca cardiaca na categoria
de “patologia cardiorrespiratéria”, a diabetes como Unica doenga na categoria

“patologia enddcrina” e a epilepsia na categoria “patologia neuroldgica”.

Esta opinido converge com a de Barros (2009) que refere que embora ndo haja
consenso relativamente a definicdo de quais sdo as doencas consideradas como
cronicas na adolescéncia, “sdo reportadas taxas de incidéncia de 5 a 10%, com maior
prevaléncia na adolescéncia para as situacdes de asma, doenga cardiaca congénita,

epilepsia e diabetes” (Santos, 2012, p.254).

Porém, a grande fatia desta amostra (adolescentes com doenga gastrointestinal) ndo
esta contemplada nestas prevaléncias apontadas na literatura. Tal deve-se
provavelmente ao contexto especifico onde esta amostra foi recolhida, nomeadamente
a um servico de internamento de pediatria médica de um hospital especializado da

zona centro do pais.
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No que concerne as principais dificuldade e problemas sentidos pelos adolescentes

relacionados com o tipo de doenca crénica, as respostas dadas a esta questédo aberta,

foram submetidas a uma andlise de conteudo, que permitiu identificar cinco categorias

de dificuldades/problemas: falta de motivacdo ou aceitacdo social; impossibilidade de

fazer atividades de que gosta; intensidade de tratamentos/internamentos; sintomas

clinicos; e conflitos com os pais (Tabela 9).

Tabela 9

Dificuldades e problemas sentidos pelos adolescentes com doencga cronica

Dimenséo

Categoria

Unidades de Registo

Dificuldades e
problemas
sentidos pelos
adolescentes com
doencacrénica

Falta de motivacéo e
dificuldade na
aceitagao social

“Passar por algumas situacées” A1
“Falta de motivagdo para fazer as coisas” A3
“Dificuldade na aceitagdo do tratamento” A5

“Quando digo que tenho uma doenga neurolégica e me
perguntam o que €, ninguém sabe o que é e tenho de
estar sempre a explicar...” A13

“Da muito trabalho ter de me picar varias vezes por dia
guando estou na escola e ndo gosto de fazer isso em
frente aos meus colegas” A16

“N&o posso ter a mesma alimentagcdo dos meus amigos”
A19

“Nas festas e nas viagens nem sempre ha comida que eu
possa comer que ndo me faga mal” A24

“Ter de me picar varias vezes todos os dias e na escola
esqueco-me” A29

“Dificuldade em saber como hei-de me tratar em certos
casos” A32

Impossibilidade de
fazer atividades de
gue gosta

“Néo poder fazer exercicio fisico” A2

“Tenho um cateter central, fagco APT de noite e ndo posso
sair de casa” A8

“Tenho um saco de colostomia e ndo posso fazer natagao
nem ir a praia” A9

“Nem sempre posso participar nas festas de anos ou
jantares de grupo ou turma porque ndo posso comer tudo
0 que 0s meus amigos comem” A18

“Faco dialise em casa, ndo posso passar férias com os
amigos nem dormir em casa deles” A25

“Néo posso jogar futebol” A26

Intensidade de
tratamentos /
internamentos

“Faco dialise peritoneal e hemodiélise” A11

“Tomo muitos medicamentos” A12
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“Ter estado internada varias vezes por muitas semanas”
Al7

“Tenho de andar sempre com as bombas (para a asma)”
A21

“Tenho de tomar os medicamentos todos os dias” A27

“Ter de vir fazer exames ao hospital” A31

“Dores de barriga e cansago” A7

“Diarreias frequentes, dores de barriga, ndo posso comer
certas coisas” A10

“Nao posso fazer exercicio fisico, canso-me mais do que
Sintomas clinicos as outras pessoas” A14

“N&o consigo controlar os movimentos da minha cara”
Al5

“Dores de barriga” A20, A30
“Dores de cabega” A28

“Os meus pais nem sempre me deixam fazer as coisas

Contlitos com os pais que quero por causa da minha doenga” A22

Algumas destas dificuldades descritas estdo congruentes com o que Kim, Lim, Kim e
Park (2018) referem no seu estudo pois, segundo eles, os ADC frequentemente
experimentam situagfes de stress psicologico (visivel nesta afirmagédo por exemplo,
“Quando digo que tenho uma doenca neuroldgica e me perguntam o que é, ninguém
sabe o que é e tenho de estar sempre a explicar...” A13), situacdes de intimidag&o
social (por exemplo, “Da muito trabalho ter de me picar varias vezes por dia quando
estou na escola e ndo gosto de fazer isso em frente aos meus colegas” A16), reducéo

da autoestima, além de uma exacerbacédo de sintomas clinicos.

Também para Kelly (2017), os adolescentes com doenca crénica referem
frequentemente problemas relacionados com: alteragées da imagem corporal (“Tenho
um cateter central” A8; “Tenho um saco de colostomia e ndo posso fazer natacédo nem
ir a praia” - A9); perturbacdes no ambito do sono (“faco APT de noite e ndo posso sair
de casa” - A8; “Faco didlise em casa, ndo posso passar férias com 0s amigos nem
dormir em casa deles” - A25); e com a fadiga resultante de sintomas clinicos ou da
necessidade de tratamentos (“Ter estado internada varias vezes por muitas semanas”
- A17; “Tenho de andar sempre com as bombas (para a asma)” - A21; “N&o posso
fazer exercicio fisico, canso-me mais do que as outras pessoas” - Al14), o que se pode

constatar nas afirmacdes de alguns adolescentes desta amostra.
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Apenas um dos adolescentes referiu a questdo dos conflitos com os pais mas tal
também est& congruente com o encontrado na literatura, nomeadamente com Castro e
Piccinini (2012) que referem que por vezes, o desajustamento do adolescente com
doenca cronica pode estar mais relacionado com o modo como a familia lida com o
adolescente do que com os comportamentos da adolescente em si (“Os meus pais
nem sempre me deixam fazer as coisas que quero por causa da minha doenca” -
A22).

2.7.2. Resilience Scale

Na andlise dos resultados obtidos da RS (segunda parte do questionario) nesta
amostra, e a nivel da consisténcia interna da RS, o estudo psicométrico revelou um
alpha de Cronbach elevado de 0,948 para os 25 itens da escala, cotados huma escala
de Lickertde 1 a 7.

A correlagéo do item-total corrigida variou de 0,421 a 0,853 a excecao do item 3 (“Sou
capaz de depender de mim proprio(o) mais do que qualquer pessoa”), cuja correlagao
foi de 0,374 e do item 20 (“As vezes, obrigo-me a fazer coisas quer queira quer néo”),
cuja correlacdo foi de 0,272. O alpha de Cronbach ndo se elevaria com a retirada de

qualquer um dos itens (Tabela 10), pelo que se mantiveram estes dois itens.

Tabela 10

Estudo global da consisténcia interna da RS, pelo Alpha de Cronbach

ltem da Escala Correlat;é_lo_do item |[Alphade Cronback]
total corrigida se o Item for excluido
1 0,782 0,945
2 0,789 0,945
3 0,374 0,950
4 0,717 0,946
5 0,593 0,947
6 0,780 0,945
7 0,777 0,946
8 0,633 0,946
9 0,808 0,944
10 0,685 0,946
11 0,422 0,950
12 0,421 0,949
13 0,633 0,947
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14 0,609 0,947
15 0,649 0,946
16 0,681 0,946
17 0,864 0,943
18 0,596 0,947
19 0,745 0,945
20 0,272 0,951
21 0,776 0,944
22 0,540 0,948
23 0,815 0,944
24 0,853 0,944
25 0,604 0,947

Assim, o conteldo dos itens da escala foi considerado adequado, tendo a escala uma
boa consisténcia interna para esta amostra. Estes resultados foram mais positivos do
que os de Felgueiras, Festas e Vieira (2010), que tiveram de retirar o item 5 (“Posso
estar por conta propria se for preciso”), por este apresentar uma correlagéo baixa pelo
fato do alpha de Cronbach aumentar ligeiramente, quando o mesmo era retirado, ndo

se verificando isso nesta amostra.

Este estudo, comparativamente a outros realizados em Portugal, apresentou assim um
alpha de Cronbach (0,948) superior ao encontrado por Felgueiras, Festas e Vieira
(2010) — com 0,82, para 24 itens — e também superior ao de Gongalves e Camarneiro
(2018) — com 0,925, para 25 itens.

Relativamente a cada uma das dimensdes da Resiliéncia presentes na RS
(Perseveranca, Autoconfianca, Serenidade, Sentido de Vida e Autossuficiéncia), os
itens que revelaram uma maior consisténcia interna foram os relativos a primeira
dimens&o “Perseveranca’, com um alpha de Cronbach de 0,941, enquanto os que
revelaram menor consisténcia interna foram os relativos a dimensao Autossuficiéncia,
cum um alpha de Cronbach de 0,492, sendo no entanto este resultado coincidente
com o fato de ser esta a dimensdo com menos itens (dois itens), o que pode justificar

o valor de alpha obtido (Tabela 11).
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Tabela 11

Estudo da consisténcia interna das dimens8es da RS, pelo Alpha de Cronbach

Dimgnsﬁgs da Ndmero de itens Alpha de Cronbach
Resiliéncia

Perseveranca 6 0,941
Autoconfianca 7 0,815

Serenidade 4 0,675

Sentido de Vida 5 0,815
Autossuficiéncia 2 0,492

No que diz respeito aos resultados obtidos com a aplicacdo da RS (cujo score pode
variar de 25 a 175 pontos) a esta amostra de 32 adolescentes com doenca crénica e
perante uma analise descritiva dos dados, verificamos que os adolescentes tém niveis
de resiliéncia total (RT), em média (M) de 134 e com desvio padrdo (DP) de 21,47
(com amplitudes de 92 a 168) — Tabela 12.

Tabela 12

Resultados descritivos da RS e suas dimensdes
RS Itens minimo Maximo M DP
RT todos 92 168 134,00 21,47
Perseveranca 1+2+9+10+23+24 13 42 31,64 7,507
Autoconfianca 14+15+17+18+19+20+22 14 49 36,17 8,999
Serenidade 4+6+12+16 13 32 22,94 4,321
Sentido de Vida 8+11+13+21+25 7 35 26,59 7,903
Autossuficiéncia 3+7 5 14 11,07 2,299

Verificamos assim que neste estudo, com uma amostra especifica de adolescentes
com doenca crénica, os resultados encontrados mostraram que os niveis de resiliéncia
(M=134,00 e DP=21,47) foram superiores aos encontrados por Felgueiras, Festas e
Vieira (2010) — com M=126,26 — e aos de Goncalves e Camarneiro (2018) — com
M=129,42 e DP=24,77). No entanto, as diferencas podem dever-se ao fato de esta
amostra ter um numero bastante inferior as restantes (215 adolescentes no primeiro
caso e 384 no segundo caso), mas também pelo facto de nenhum dos estudos
anteriores incidir em adolescentes com doenca cronica (o primeiro incidiu em
adolescentes em contexto escolar e o segundo em adolescentes em acolhimento

residencial).
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N&o sendo possivel comparar resultados relativamente a(s) dimensédo(des) mais
cotada(s), por estas apresentarem desigual numero de itens relativos, optou-se por
uma analise descritiva de cada um dos itens (Tabela 13), verificando-se que o item
mais cotado foi o n°® 18 (“Numa emergéncia, sou alguém com quem geralmente as
pessoas podem contar”), relativo a dimensao “Autoconfian¢a”, com uma média de 6,16
pontos. Em segundo, terceiro e quarto lugar, surgem os itens 4 (“Manter-me
interessado(a) nas atividades do dia-a-dia é importante para mim”), 16 (“Geralmente,
consigo encontrar algo que me facga rir”) e 6 (“Sinto-me orgulhoso(a) por ter alcangado
objetivos na minha vida”), todos eles pertencentes a dimensao “Serenidade”. Como
quinto mais cotado, esta o item 7 (“Normalmente, faco as coisas conforme vao

surgindo”), relativo a dimensao “Autossuficiéncia”.

O item que apresentou menor cotagdo foi o 20 (“As vezes, obrigo-me a fazer coisas

quer queira quer nao”), relativo a dimenséao “Autoconfianca” e com média de 4,22.

Tabela 13

Resultados descritivos de cada item da RS

NUmero do ltem min. | Max. |M DP

18. Numa emergéncia, sou alguém com quem geralmente as pessoas

podem contar. 3 7 6,16 1,167

4. Manter-me interessado(a) nas actividades do dia-a-dia é importante 4 7 613 |0,833

para mim.

16. Geralmente consigo encontrar algo que me faga rir. 4 7 5,84 (0,920
6. Sinto-me orgulhoso(a) por ter alcangado objetivos na minha vida. 4 7 578 [1,099
7. Normalmente fago as coisas conforme elas véo surgindo. 4 7 569 (0,780

13. Posso passar por tempos dificeis porque enfrentei tempos dificeis 3 7 569 |0,965

antes.

8. Sou amigo(a) de mim préprio(a). 1 7 5,66 |[1,428
5. Posso estar por conta préprio(a) se for preciso. 2 7 563 1,362
1. Quando faco planos, levo-os ate ao fim. 3 7 5,63 |1,100
10. Sou determinado(a). 3 7 5,63 1,157

25. N&o tenho problema com o fato de haver pessoas que ndo gostam

de mim 1 7 559 [1,583

15. Mantenho-me interessado(a) nas coisas. 3 7 550 1,047

3. Sou capaz de depender de mim préprio(a) mais do que de qualquer

1 7 538 1,519
outra pessoa.

14. Tenho autodisciplina. 3 7 538 (1,100
2. Eu normalmente acabo por conseguir alcangar os meus objetivos. 2 7 534 (1,181
17. A confianga em mim proprio(a) ajuda-me a lidar com tempos dificeis. | 1 7 5,28 (1,442
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19. Normalmente consigo olhar para uma situagéo de varias 2 7 525 |1,320

perspetivas.

12. Vivo um dia de cada vez. 1 7 5,19 1,469
24. Tenho energia suficiente para fazer o que deve ser feito. 3 7 513 (1,185
9. Sinto que consigo lidar com varias coisas ao mesmo tempo. 2 7 513 (1,431
21. A minha vida tem sentido. 1 7 5,06 1,435

23. Quando estou numa situacgao dificil, normalmente consigo encontrar 1 7 478 |1.453

uma solucao.

11. Raramente me questiono se a vida tem sentido. 1 7 459 11,682
22. Eu néo fico obcecado(a) com coisas que ndo posso resolver. 1 7 4,38 1,561
20. As vezes, obrigo-me a fazer coisas quer queira quer n&o. 1 7 4,22 11,362

Daqui se depreende que as dimensdes que mais contribuem para a Resiliéncia nestes
adolescentes séo a Serenidade e a Autoconfiancga.

A Serenidade diz respeito a perspetiva equilibrada que os adolescentes tém da vida,
“considerando uma ampla variedade de experiéncias e aceitando 0s acontecimentos,

mesmo adversos, de forma serena e com capacidade de exercer autodisciplina
(Carvalho & Pereira, 2012, p. 422)

Por outro lado e, segundo os mesmos autores, a Autoconfianga é a crenca que o
adolescente tem nele préprio e nas suas capacidades, reconhecendo as préprias

limitagbes mas sendo capaz de depender de si mesmo.

Estes resultados sdo importantes pois para Rany, Kamboj, Malik e Kohli (2015),
adolescentes com niveis elevados de autoconfiangca tém uma visdo realista de si
proprios e das suas capacidades, 0 que os torna persistentes nos seus esforgos e,

consequentemente mais resilientes.

Se analisarmos os niveis de resiliéncia, consoante o tipo de doenca crénica (Tabela
14), verificamos que os adolescentes com patologia neurolégica sdo 0s que
apresentam uma maior resiliéncia, com uma média de 155,77, seguidos dos
adolescentes com patologia gastrointestinal (M=148,35), patologia enddcrina
(M=111,87) e com menor resiliéncia os adolescentes com outros tipos de patologia
(M=110,86).

No entanto, as diferencas observadas nas médias das ordenacdes (postos) ndo sao

estatisticamente significativas (p=0,121).
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Tabela 14

Niveis de Resiliéncia, consoante tipo de doenca croénica, pelo Teste de Kruskal Wallis

Tipo.de doenca N Média dos M DP D
crénica postos

Gastrointestinal 13 45,05 148,35 27,73

Enddcrina 5 32,88 111,87 30,96

Neurologica 5 50,73 155,77 26,83 0,121
Outras 9 26,24 110,86 22,42

N&o foram encontrados estudos que comparassem a resiliéncia dos adolescentes com
determinados tipos de doenca cronica, para poder confirmar se estes dados estariam
de acordo com os resultados desses estudos.

Alias, a maioria dos estudos sobre a resiliéncia de pessoas com doencgas crénicas
envolve pacientes com doenca oncoldgica. Depois, surgem as doencas
cardiovasculares, geralmente com adultos jovens e a diabetes, incidindo

maioritariamente em adolescentes (Kim et al., 2018).

Mas uma elacdo que se pode retirar da andlise da Tabela 14 e, atendendo a realidade
do contexto desta amostra é o facto de, no servico de Pediatria Médica, 0s
adolescentes mais resilientes serem o0s de patologia neuroldgica, onde curiosamente
ndo ha enfermeiro de referéncia. Esta figura existe para criangas/jovens com patologia
gastrointestinal (segundos mais resilientes) e enddcrina (terceiros mais resilientes),
levantando-se a questdo da pertinéncia da acdo do enfermeiro de referéncia como o
profissional de saude com um contacto privilegiado com o adolescente e por isso
diretamente responsével por uma maior promogao da resiliéncia do adolescente com

doenca cronica, fato que este resultado néo corrobora.

Talvez isso seja explicado pelo fato da colheita de dados incidir nos adolescentes e
ndo nos pais pois o método de trabalho por enfermeiro de referéncia ‘permite
conceder maior espaco afetivo, maior seguranca, apoio e confianca aos pais,
dimensdes essenciais no processo de cuidar em parceria (...) A figura de enfermeiro

de referéncia aqui no contexto da pediatria teria um grande significado para os pais
(Mendes, 2012, p.141).

Relativamente aos niveis de resiliéncia por sexo (Tabela 15), verifica-se que as
raparigas apresentam um nivel médio de resiliéncia de 140,72, valor um pouco

superior ao dos rapazes que apresentam uma média de 127,37.

Para testar a heterogeneidade destes dois grupos foi usado o teste ndo paramétrico

de Mann-Whitney (z).
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Tabela 15

Niveis de Resiliéncia, por sexo, e estudo da diferengca da média dos postos, pelo teste de

Mann-Whitney

sexo N Médiados |, DP z p
postos
Feminino 18 39,47 140,72 23,61
RT
Masculino 13 35,73 127,37 31,45 -0,481 0,631

Estes resultados sdo contrarios aos do estudo efectuado por Gongalves e Camarneiro
(2018), onde verificaram que os rapazes apresentavam valores médios de RT mais
elevados (M =140,80 e DP =20,55) do que as raparigas (M =123,11 e DP=24,69).

Porém, “poucas diferencas das questdes investigadas entre 0s meninos e as meninas
sdo encontradas (...) ndo ha na literatura o consenso em torno da diferenca do
potencial de resiliéncia sob a Otica desta variavel [sexo]...” (Rozemberg, Avanci,
Schenker & Pires, 2014, p.681).

Também se analisaram os niveis de resiliéncia, segundo o meio demogréfico onde
adolescentes habitam (Tabela 16), verificando-se que 0s provenientes do meio rural

sdo mais resilientes (M=158,14) do que os provenientes do meio urbano (M=109,78).

Tabela 16
Niveis de Resiliéncia, segundo meio demogréfico, e estudo da diferenca da média dos

postos pelo teste de Mann-Whitney

Meio Média dos
fe N M z p
demogréfico postos
Urbano 15 13,37 109,78
RT -1,175 0,076
Rural 17 19,26 158,14

Alguns estudos analisaram mais pormenorizadamente a eventual associacdo entre
resiliéncia e estas variaveis sociodemograficas (género e meio demogréfico) e outras
(raga, nivel socioeconémico da familia...). No entanto, mostraram que “apesar de ser
consensual o efeito deletério da pobreza, por exemplo, para o desenvolvimento de
criancas e adolescentes, quando o assunto € resiliéncia, aspectos de natureza mais
relacionais e comunicacionais parecem ter maior influéncia e peso.” (Rozemberg et al.,
2014, p.681).
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Para analisar a normalidade da distribuicdo das variaveis (Tabela 17), foi utilizado o

teste de Shapiro-Wilk, que é “o mais adequado quando a amostra tem dimenséo

inferior ou igual a 50” (Pestana & Gageiro, 2008, p.117).

Verificou-se que nem todas as varidveis apresentaram uma distribuicdo normal, por

apresentarem niveis de significancia inferiores (p<0,05).

Tabela 17
Estudo da normalidade da distribuic@o das variaveis na RS, pelo Teste de Shapiro-Wilk
Shapiro-Wilk
Estatistica | gl p
RT 0,930 32 0,039
Perseveranca (1+2+9+10+23+24) 0,943 32 0,093
Autoconfianga (14+15+17+18+19+20+22) 0,874 32 0,001
Serenidade (4+6+12+16) 0,928 32 0,035
Sentido de vida (8+11+13+21+25) 0,945 32 0,104
Autossuficiéncia (3+7) 0,869 32 0,001

Assim, optou-se por utilizar como teste paramétrico, o coeficiente de correlacdo de
Pearson na analise da correlagdo entre o nivel de resiliéncia dos adolescentes e a
idade, que € o coeficiente de correlacdo utilizado “quando ambas as variaveis sao

quantitativas” (Pestana & Gageiro, 2018, p. 345).

Segundo 0os mesmos autores, 0s valores menores que 0.20 indicam uma associagéo
muito fraca, entre 0.20 e 0.39 fraca, entre 0.40 e 0.69 moderada, entre 0.70 e 0.89

elevada e entre 0.9 e 1 muito elevada.

Constatou-se assim que o coeficiente de Pearson entre as variaveis Resiliéncia e
idade apresentou um valor de -0,085, o que revela uma associacdo muito fraca entre
as duas variaveis. Porém, “o sinal negativo significa que em média as variaveis variam
em sentido contrario” (idem, p.345), o que nos leva a tirar a elacdo de que quanto
menor for a idade, maior é a resiliéncia dos adolescentes com doenca crénica desta

amostra.

No entanto, é necessario ser cauteloso em fazer generalizacdes deste tipo. Como os
enfermeiros do focus group do Estudo | disseram, a idade do diagnéstico da doenca
cronica na adolescéncia é um factor importante a ter em conta. Um dos critérios de

inclusdo para esta a amostra, era os adolescentes terem recebido o diagnéstico ha
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mais de trés anos, mas ndo foram inquiridos no questionario acerca desse tempo
especifico por isso, ndo € possivel tirar elagbes relativamente a esta variavel. O que se
pode dizer é que os resultados relativos a influéncia da idade na resiliéncia do
adolescente com doenca crénica podem ter a ver com o fato de que “o maior tempo de
convivéncia com a doenca acaba tendo maior impacto na vida das pessoas, levando a

menores escores de resiliéncia” (Boell, Silva & Hegadoren, 2016, p.7).

2.7.3. Lista de intervencdes de enfermagem promotoras de resiliéncia

A nivel da consisténcia interna desta lista construida a partir do Estudo |, o estudo
psicométrico revelou um alpha de Cronbach elevado de 0,937 para os 29 itens

respetivos, cotados numa escala de Lickert de 1 a 4.

A correlacdo do item-total corrigida variou de 0,219 a 0,790 a excegéo do item 4 (“O
enfermeiro falou com os meus pais sem ser na minha presenca”), cuja correlagao foi
de 0,085. De qualquer das formas, o alpha de Cronbach nado se elevaria muito com a
retirada de qualquer um dos itens (Tabela 18), tendo esta escala uma muito boa
consisténcia interna de acordo com Pestana e Gageiro (2008), que consideram a
seguinte classificacdo de consisténcia interna, segundo os valores do alpha de
Cronbach: muito boa (>0,9); boa (entre 0,9 e 0,8); razoavel (entre 0,8 e 0,7); fraca
(entre 0,6 e 0,7) e inadmissivel (<0,6).

Tabela 18
Estudo global da consisténcia interna da LIER, pelo Alpha de Cronbach
ltem da Escala Correla(;éo_do item [Alphade Cronbacr]
total corrigida se o Item for excluido
1 0,652 0,935
2 0,758 0,935
3 0,274 0,938
4 0,085 0,940
5 0,526 0,936
6 0,219 0,938
7 0,617 0,935
8 0,720 0,933
9 0,591 0,935
10 0,773 0,932
11 0,698 0,934
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12 0,320 0,938
13 0,458 0,937
14 0,533 0,936
15 0,621 0,935
16 0,790 0,933
17 0,656 0,935
18 0,411 0,937
19 0,573 0,935
20 0,743 0,933
21 0,508 0,936
22 0,687 0,934
23 0,462 0,937
24 0,639 0,934
25 0,747 0,933
26 0,652 0,934
27 0,530 0,936
28 0,545 0,936
29 0,766 0,933

Como esta escala foi elaborada a partir do focus group do Estudo |, tendo por base a
RS, mais precisamente, cada uma das dimensfes da escala original, também fez
sentido analisar a consisténcia interna parcelar (Tabela 19), relativamente as
intervengdes de enfermagem tidas pelos enfermeiros como promotoras de cada uma
das dimensdes da resiliéncia (Perseveranga, Autoconfianca, Serenidade, Sentido da
Vida e Autossuficiéncia). Assim, 0s itens que apresentaram uma maior consisténcia
interna foram os relativos a dimenséo da Autossuficiéncia, com um alpha de Cronbach
de 0,852, que revela uma boa consisténcia interna e os itens que revelaram uma
menor consisténcia interna foram os relativos a dimensao “sentido de vida”, com um
alpha de Cronbach de 0,634.
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Tabela 19

Estudo da consisténcia interna das dimensdes da resiliéncia na LIER, pelo Alpha de
Cronbach

Eaig?l?gr?gizs da NUmero de itens Alpha de Cronbach
Perseveranga 3 0,705
Autoconfianca 2 0,722
Serenidade 8 0,789
Sentido de Vida 3 0,634
Autossuficiéncia 4 0,852

No que diz respeito aos resultados obtidos da aplicacdo da LIER (cujo score pode
variar entre 29 e 116 pontos) e da andlise descritiva dos dados (Tabela 20),
verificamos que a maioria dos adolescentes refere ter recebido intervencdes de
enfermagem promotoras de resiliéncia “suficientes”, com uma média de 74,53 (tendo
em conta a classificagdo adotada dos resultados em intervengdes de enfermagem:
insuficientes — com score entre 29 e 58; suficientes — com score entre 59 e 87; e
otimas — com score entre 88 e 116) e um DP de 12,58 (com amplitudes de 53 a 116).

Tabela 20

Resultados descritivos da LIER e suas dimensdes
LIER Itens minimo Maximo M DP
Intervencgdes totais todos 53 116 74,53 12,58
Perseveranca 7+8+9 3 12 7,79 2,488
Autoconfianca 10+11 2 8 491 1,625
Serenidade 12+13+14+15+16+17+18+19 | 14 32 23,72 4,64
Sentido de Vida 20+21+22 3 12 7,07 2,354
Autossuficiéncia 23+24+25+26 4 16 7,32 3,318

Era desejavel que este resultado fosse mais expressivo, obtendo-se um score mais
elevado. Contudo, também néo é de todo, um resultado negativo, tendo em conta o
tamanho da amostra, a diversidade de doencas crénicas existentes e outros factores
que poderdo ter influenciado este resultado. Obviamente que ele pode e deve ser
melhorado em estudos posteriores mas este resultado também nos da algumas pistas
para as areas de intervencdo de enfermagem que mais precisam de ser desenvolvidas

no &mbito da promocéo da resiliéncia.
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Tal como na RS, ndo sendo possivel fazer comparagdes relativamente as cotacdes

das dimensfes, por estas apresentarem diferente nimero de itens, optou-se por

analisar descritivamente cada item (Tabela 21)

Tabela 21

Resultados descritivos de cada item da LIER

Ndmero do Item min. Méax. |M DP

3. O enfermeiro manteve a confidencialidade das minhas 2 4 372 0,581
conversas com ele.

6. O enfermeiro valorizou as minhas queixas. 3 4 3,56 0,504
18. O enfermeiro respeitou os meus gostos pessoais, habitos ° 4 3.44 0,564
e rotinas.

12.0 enfe_rmelro teve uma postura calma, aberta e disponivel 3 4 3.41 0,499
perante mim.

13. O enfermeiro deu resposta as minhas duvidas, mesmo

gue eu nao as tenha verbalizado. 2 4 3,09 0,390
17. O enfermeiro teve tempo para me ouvir. 2 4 3,09 0,390
2.0 enfe_rmelro conversou comigo sem ser na presenga dos 2 4 303 0,400
meus pais.

1.0 enfermelrg conversou comlgo_sobre coisas de que gosto 1 4 3.00 0,568
e sobre o que é importante para mim.

14. O enfermeiro elogiou-me por conquistas e objetivos 2 4 2.84 0,574
alcancgados.

4. - O enfermeiro falou com os meus pais sem ser na minha 1 4 2.84 0,677
presenca.

15. _O enfermeiro possibilitou-me p_erlodos em que pude estar 1 4 275 0,672
sozinho com ele, sem 0s meus pais.

5. O enfermeiro ajudou-me a ultrapassar algumas barreiras

decorrentes das regras do internamento ou do funcionamento |1 4 2,75 0,622
do hospital.

11.0 e_nfermelro aju_dou-me a estabelecer prioridades e a 1 4 272 0,729
saber viver com a minha doenga.

7. O enfermeiro encorajou-me a falar sobre os meus 1 4 2.69 0,780
problemas.

21.0 enf_ermelro esclareceu-me sobre a doenca, falou-me 1 4 2.66 0,701
sobre a vida ou sobre a morte sem rodeios.

19. O enfeﬂrmelro ajudou-me_ a (_enco~ntrar atividades ludicas e 1 4 263 0,833
de distracéo durante a hospitalizagéo.

9.0 _enfermelro ajudou-nje a estgbelecer metas e objetivos 1 4 2.63 0,793
relacionados com a gestdo da minha doenca.

23. O enfermeiro gjudog-m_e a analisar o que posso e ndo 1 4 2.47 0,803
posso fazer por mim préprio.

8. O enfermeiro ajudou-me a relembrar sucessos anteriores e

decisdes tomadas na resolucéo de problemas relacionados 1 4 2,47 0,915

com a minha doenga.
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16. O enfermeiro ajudou-me a exprimir emogdes, medos ou

; 1 4 2,47 0,718
recelos.

20. O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias para lidar
com questdes relacionadas com a adolescéncia, a 1 4 2,38 0,871
autoimagem e a autoestima.

10. O enfermeiro ajudou-me a encontrar potencialidades e

pontos fortes da minha personalidade. 1 4 2,19 0,896
22. O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias para lidar

com o medo. 1 4 2,03 0,782
27. O enfermeiro manteve o contacto comigo apds a alta, fora 1 4 197 0999
do hospital (telefone, redes sociais, email, etc.). ! '
24.0 enfermelrc_) orientou-me para entidades ou locais onde 1 4 1,88 0,833
posso saber mais sobre a minha doenga.

28. O enfermeiro disponibilizou-me um meio de comunicagéo

para entrar em contacto com ele (telefone, redes sociais, 1 4 163 0907

email, etc.), para o caso de ter alguma duvida, algum
problema ou noticia).

25. O enfermeiro alertou-me para informacgées erroneas nas
redes sociais e na net e/ou ajudou-me a encontrar sites 1 4 1,50 0,803
crediveis sobre a minha doenca.

26. O enfermeiro orientou-me para redes de apoio para
adolescentes com a mesma doenca que eu (associacdes, 1 4 1,47 0,879
campos de férias, etc.).

29. O enfermeiro entrou em contacto ou teve uma relagdo
direta com a minha escola (diretor de turma, professores, etc.)
ou 0 meu centro de saude (médico de familia, enfermeiro de
familia, etc.).

1 4 1,25 0,622

Verifica-se assim que os dois itens mais cotados foram o numero 3 (“O enfermeiro
manteve a confidencialidade das minhas conversas com ele”), com uma média de 3,72
e o numero 6 (“O enfermeiro considerou e teve em conta as minhas queixas”), com

uma média de 3,56, ambos pertencentes a categoria das intervencdes de escuta ativa.

Em terceiro, quarto e quinto lugar surgem os itens 18 (“O enfermeiro respeitou os
meus gostos pessoais, habitos e rotinas”), 12 (“O enfermeiro teve uma postura calma,
aberta e disponivel para mim”) e 13 (“O enfermeiro deu resposta as minhas duvidas,
mesmo que eu nao as tenha verbalizado”), todas pertencentes a dimenséao

“Serenidade”, que tal como na RS, foi a que apresentou itens com a melhor cotagéo.

O item menos cotado foi 0 29 (“O enfermeiro entrou em contacto ou teve uma relagéo
direta com a minha escola — diretor de turma, professores, etc. — ou 0 meu centro de
saude — médico de familia, enfermeiro de familia, etc.”), com uma média de 1,25 e
relativo a categoria de intervengfes de disponibilidade. De realcar que os seis itens
menos votados pertencem todos a dimensao da “Autossuficiéncia” e a categoria de

intervencdes de disponibilidade.
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Daqui se pode retirar que efectivamente, pelas respostas dos adolescentes, 0s
enfermeiros ddo énfase a relacdo e a comunicacdo que vao estabelecendo com os
adolescentes e suas familias (a confidencialidade, o respeito pelas queixas, gostos
pessoais e rotinas, a disponibilidade para escutar e responder) e isso sao cuidados
especificos de enfermagem em resposta as necessidades especificas desta etapa do
ciclo vital (adolescéncia) e do desenvolvimento. Dando primazia a escuta ativa e a
serenidade, o enfermeiro pode promover a resiliéncia do adolescente com doenca
cronica pois ‘promove a autoestima do adolescente e a sua autodeterminagdo nas

escolhas relativas a satude” (Ordem dos Enfermeiros, 2010, p.5).

Por outro lado, verificamos que as intervengfes de enfermagem menos evidentes, sdo
as de disponibilidade, nomeadamente as de continuidade e articulagdo de cuidados, o

que requer alguma reflexao.

Segundo Neves (2001), é importante que o adolescente com doenca cronica e a sua
familia ndo se sintam ignorados ou esquecidos em nenhum momento da vivéncia com
a doenca, o que implica continuidade e articulagdo entre os varios niveis de cuidados
de saude. Deste modo, para garantir uma maior rentabilizacdo dos recursos e
optimizacdo das respostas as necessidades sentidas pelo adolescente e familia, “em
gue se impdem cuidados de saude especificos e de maior complexidade, face as
multiplas necessidades que a doenca acarreta, € essencial uma intervencao

multidisciplinar, com uma abordagem holistica” (Ribeiro, 2012, p.37).

Assim, entrar em contacto ou ter uma relacdo direta com a escola e o centro de saude
sdo imperativos para o enfermeiro que trabalha com adolescentes com doenca crénica
no internamento. Esta foi uma lacuna referida pelos enfermeiros inquiridos no Estudo I:
a necessidade de maior articulacdo entre os enfermeiros do internamento e da
consulta externa, bem como o enfermeiro de familia no centro de saude e
eventualmente o enfermeiro de saude escolar, se este existir nas escolas que o0s

adolescentes com doenca crénica frequentam.

O/A tem de ser o elo de ligagdo com a comunidade, tornando-se um importante
dinamizador do trabalho em rede, assegurando a continuidade de cuidados,
qguer no domicilio, quer na comunidade, e promovendo a melhoria da qualidade
dos cuidados de enfermagem (...) ao trabalhar em parceria com outros
profissionais de saude da equipa multidisciplinar e em articulacdo com outras
entidades da comunidade, o EESIP ter4 de ser competente na negociagdo das

estratégias a implementar para a obtengcédo de ganhos em saude

(Alegre, 2006, citado por Ribeiro, 2012, p.37).
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Se analisarmos as intervengbes de enfermagem recebidas pelos adolescentes,
consoante o seu tipo de doencga crénica (Tabela 22), verificamos que os adolescentes
com patologia diversa (vimos anteriormente no ponto 2.7.1. que na categoria “outras”
estdo incluidas doencas do foro renal, hepatico, imunoldgico e cardiorespiratorio) séo
os que referem receber maior nimero de intervencdes de enfermagem promotoras de
resiliéncia, com uma meédia de 81,59, seguidos dos adolescentes com patologia
endécrina  (M=75,12), patologia gastro-intestinal (M=71,53) e com patologia
neurolégica (M=68,40).

As diferencas observadas nas médias das ordenagdes (postos) ndo séo

estatisticamente significativas (X2(2)23i p=0,952)

Tabela 22
Intervencdes de Enfermagem recebidas promotoras de resiliéncia, em funcéo do tipo de

doenca crénica, e estudo da diferenca da média dos postos pelo teste de Kruskal Wallis

Tipo_de doenca N Média dos M DP Xz D
cronica postos

Gastrointestinal 13 32,42 71,53 33,86

Enddcrina 5 37,18 75,12 35,56

Neurologica 5 36,12 68,40 32,38 0,340 0,952
Outras 9 36,38 81,59 38,62

Verifica-se que todos estes resultados revelam intervencdes de enfermagem
promotoras de resiliéncia “suficientes” (com scores médios entre 59 e 87), para os
diferentes grupos de doencga cronica. Constata-se que o grupo que refere receber mais
intervencdes € o relativo a doenga enddcrina, grupo esse que no servico em questao
tem enfermeiro de referéncia, o que podera ser uma mais-valia ha promog¢ao da sua
resiliéncia.

Recorda-se que o modelo por enfermeiro de referéncia (ou modelo de cuidados

integrais) diz respeito a um

método sistematico de organizar os cuidados de Enfermagem, através da
atribuicdo de um grupo de criangas e familias a um enfermeiro que sera
responsavel por realizar a avaliacdo inicial, diagnéstico, planeamento e
avaliagdo dos cuidados prestados, bem como a supervisdo dos cuidados

implementados durante todo o internamento.
(Ordem dos Enfermeiros, 2011, p.85)
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Para além disso, ter um enfermeiro de referéncia proporciona aos adolescentes com
diabetes (patologia enddcrina) um desenvolvimento de cuidados que exige prescrigdo
de interven¢bes de continuidade na &rea da informacdo que incluem o ensino, a
instrucdo e o treino em areas do conhecimento e da aprendizagem de habilidades
relativas ao seu autocuidado ou gestéo do regime terapéutico.

Contudo a ‘investigacdo sobre intervencdes passiveis de melhorar a resiliéncia em
adolescentes diabéticos é ainda um caminho a desbravar e ndo h& diretrizes
especificas pois (...) o que funciona como protec¢do para uns podera ndo o ser para
outros” (Bastos & Araljo, 2018, p.45).

Por oposicdo aos adolescentes com diabetes, os adolescentes com doenca
neuroldgica, que sdo os que referem receber menos intervengdes de enfermagem

promotoras de resiliéncia, ndo tém enfermeiro de referéncia no servico em questéao.

J& analisando as intervencgdes de enfermagem que os adolescentes referem receber,
consoante o seu género (Tabela 23), verificamos valores muito proximos no score da
LIER (M=74,57 para as raparigas e M=74,50 para o0s rapazes), ndo revelando

diferencas significativas entre ambos.

Tabela 23
Intervencdes de Enfermagem recebidas promotoras de resiliéncia, consoante o sexo e

estudo da diferenca da média dos postos pelo teste de Mann-Whitney

sexo N Média dos M DP z p
postos
Feminino 18 35,67 74,57 15,87
RT
Masculino 13 31,54 74,50 23,41 -0,5,96 |0,551

Para analisar a normalidade da distribuicdo das varidveis na LIER foi utilizado, a
semelhanca da RS, o teste de Shapiro-Wilk, pelas mesmas razdes apontadas
anteriormente, verificando-se que nem todas as variaveis apresentaram uma

distribuicdo normal (Tabela 24).
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Tabela 24

Estudo da normalidade da distribuicédo das variaveis na LIER, pelo Teste de Shapiro-Wilk

Shapiro-Wilk

Estatistica gl P-
Intervencgdes totais 0,912 32 0,013
Perseveranga (7+8+9) 0,905 32 0,008
Autoconfianca (10+11) 0,942 32 0,087
Serenidade (12+13+14+15+16+17+18+19) 0,935 32 0,054
Sentido de vida (20+21+22) 0,956 32 0,218
Autossuficiéncia (23+24+25+26) 0,879 32 0,002

Assim, para analise da correlagéo entre a RS e a LIER, bem como aos itens de cada

uma das dimensfes da resiliéncia que compbes as duas escalas, foi utilizado o

coeficiente de correlacdo de Spearman. Os valores menores que 0,20 indicam uma

associacdo muito fraca, entre 0,20 e 0,39 fraca, entre 0,40 e 0,69 moderada, entre

0,70 e 0,89 elevada e entre 0,9 e 1 muito elevada (Pestana & Gageiro, 2008).

Os resultados obtidos estdo expressos na Tabela 25.

Tabela 25

Estudo das correlacBes entre a escala RS e a escala LIER e das dimensdes da resiliéncia
em cada escala (N=32), pelo Coeficiente de Spearman

Escalas e
subescalas

LIER

Perseveranca
(LIER)

Auto-
confianga

(LIER)

Serenidade
(LIER)

Sentido
davida

(LIER)

Auto-
suficiéncia
(LIER)

RS

rs=0,227
p=0,211

Perseveranca
(RS)

rs=0,308
p = 0,086

Autoconfianca
(RS)

rs=0,338
p = 0,058

Serenidade
(RS)

rs=0,281
p =0,119

Sentido da
vida (RS)

rs=0,236
p =0,194

Auto-
suficiéncia
(RS)

rs=0.054
p = 0,768
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Podemos assim verificar que as escalas RS e LIER tém uma baixa correlagdo entre si,
por apresentarem um coeficiente de Spearman de 0,227 (Valor entre 0,2 e 0,39).
Igualmente todas as restantes dimensdes tém uma baixa correlagéo entre si, estando
apenas a Autoconfianca no limiar da significAncia, com uma correlagdo moderada de
0,338.

Perante uma correlagdo de Spearman fraca, optou-se por calcular também o
coeficiente de Pearson, tendo-se igualmente obtido um valor baixo (0,237),
relativamente a correlacdo entre as duas escalas. Nao foi pertinente comparar as

dimensdes, tendo estes valores de partida.

Realca-se o fato da LIER ter sido construida em focus group no Estudo | e, tal como
referido anteriormente, inclui intervengdes promotoras de cada uma das dimensfes da
resiliéncia na RS, mas também mais duas categorias que 0s enfermeiros
consideraram pertinentes e que se chamaram de “Escuta Ativa” e de “Disponibilidade”.
Até entdo, ndo foram tidas em conta na analise estatistica, por ndo terem
“equivaléncia” na RS. Contudo, foi analisada a correlagdo de ambas com o nivel de
resiliéncia dos adolescentes, uma vez que, segundo os enfermeiros inquiridos, elas

podem ser importantes e pertinentes neste ambito.

Os resultados obtidos séo visiveis na Tabela 26, que revelam uma correlacdo muito
fraca entre a resiliéncia total e as intervengbes de disponibilidade (rs <0.2) e uma

correlagdo fraca entre a resiliéncia e as intervengdes de escuta ativa.

Tabela 26
Estudo das correlagBes entre a escala RS e as intervencBes de enfermagem promotoras
de resiliéncia, nomeadamente de “escuta ativa” e de “disponibilidade”, pelo Coeficiente

de Spearman

Disponibilidade (LIER) Escuta Ativa (LIER)

rs=-0,146 rs=0,311
RS
p = 0,424 p = 0,084

Deste modo, a resiliéncia que os adolescentes desta amostra apresentam, apesar de
elevada, ndo se associa as intervencdes dos enfermeiros, que vimos atras que eram
suficientes mas nao Optimas. Isso da-nos pistas para que o enfermeiro deve investir
nesta area, planeando intervencdes mais direccionadas para a disponibilidade para
com o adolescente, dentro e fora do contexto da pratica de cuidados, bem como de
articulacdo e continuidade de cuidados com outros profissionais de salde ou até de

96



educacado, que possam igualmente serem “tutores de resiliéncia”, como se falou no

enquadramento tedrico.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este Estudo I, incidiu numa amostra de adolescentes com doenca crénica, com média

de idades de 15,28 anos, sendo a maioria do sexo feminino (56,3%).

Verificou-se que a maior parte destes adolescentes frequenta o0 ensino secundario
(62,5%), seguindo-se o 3° ciclo (31,3%) e o 2° ciclo (6,3%).

Relativamente ao meio demografico onde habitam, a maioria dos jovens (53,1%)

reside em meio rural.

O tipo de doenca cronica prevalente é gastrointestinal, com 41% dos adolescentes a
apresentarem patologias como Doenca de Chron, colite ulcerosa ou sindrome de
intestino curto. Seguidamente, surge a patologia endécrina (16% de adolescentes com
diabetes), patologia neurolégica (16%, com patologias como epilepsia, polineuropatia
ou encefalopatia) e outras (27% do foro cardiorespiratério, imunoldgico, renal ou

hepatico).

As principais dificuldades e problemas sentidos e referidos por estes adolescentes
com doencga crénica sao: falta de motivacdo e dificuldade na aceitacdo social, a
impossibilidade de fazerem atividades de que gostam; a intensidade de

tratamentos/internamentos; os sintomas clinicos; e os conflitos com os pais.

No que diz respeito aos niveis de resiliéncia desta amostra de adolescentes com
doenca cronica e aplicada a escala RS, verificou-se uma média de 134 (com
DP=21,47), o que revela um score correspondente a um nivel médio de resiliéncia.
Segundo Felgueiras, Festas e Vieira (2010), sdo elevados os scores acima de 145
mas “abaixo destes, como é o caso das amostras portuguesas, pode haver alguma

influéncia do contexto cultural” (Gongalves & Camarneiro, 2018, p.115).

No que se refere as caracteristicas psicométricas da RS, neste estudo, a fiabilidade da

escala foi elevada, com alfa de Cronbach de 0,948.

Analisando as dimensfes e os itens mais cotados na escala, depreendeu-se que as
gue mais contribuem para a resiliéncia nestes adolescentes sdo a “serenidade” e a

“autoconfianga” (seguidas pela “perseveranga”, “sentido de vida” e “autossuficiéncia”).
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Relativamente aos niveis de resiliéncia, consoante o tipo de doencga cronica,
constatou-se que os adolescentes com patologia neurolégica sao 0os que apresentam
uma maior resiliéncia (M=155,77), seguidos dos adolescentes com patologia
gastrointestinal (M=148,35), patologia enddcrina (M=111,87) e com menor resiliéncia
os adolescentes com outros tipos de patologia (M=110,86).

Quanto aos niveis de resiliéncia por sexo, verificou-se que as raparigas apresentam
um nivel médio de resiliéncia de 140,72, valor um pouco superior ao dos rapazes que

apresentam uma média de 127,37.

Também foram analisados os niveis de resiliéncia, segundo o meio demografico onde
os adolescentes habitam, verificando-se que o0s provenientes do meio rural sdo mais

resilientes (M=158,14) do que os provenientes do meio urbano (M=109,78).

Constatou-se ainda uma muito fraca correlagéo entre os niveis de resiliéncia e a idade
dos adolescentes inquiridos, verificando-se um coeficiente de Pearson de -0,085, valor

gue néo é estatisticamente significativo.

Relativamente a escala LIER, que foi o instrumento criado no Estudo | para avaliar as
intervengbes de enfermagem promotoras de resiliéncia no Estudo Il, esta apresentou
resultados dos quais se pode inferir que os itens que o constituem séo validos (ndo se
retirou nenhum dos itens pelos valores do alpha de cronbach apresentados na LIER) e
gque o instrumento apresenta boa fidelidade, uma vez que o Alpha de Cronbach obtido
(0,937), quer para o total da escala quer para as suas dimensdes, € elevado, mesmo
num estudo com uma amostra de pequenas dimensdes como este, 0 que permite

concluir que o instrumento tem precisao.

No que diz respeito aos resultados obtidos da aplicacdo da LIER (cujo score pode
variar entre 29 e 116 pontos), verificamos que a maioria dos adolescentes refere ter
recebido intervencdes de enfermagem promotoras de resiliéncia “suficientes”, com
uma média de 74,53 (e um DP de 12,58).

Analisando os itens da LIER, verificou-se que os mais cotados pelos adolescentes
foram os relativos as intervengbes de enfermagem de “escuta ativa” e de “serenidade”
(uma dimensao da resiliéncia na RS), enquanto os menos cotados foram relativos as
intervencdes de “disponibilidade”, nomeadamente as de continuidade e articulagdo de

cuidados.

Quanto as intervengdes de enfermagem recebidas pelos adolescentes, consoante o
seu tipo de doencga crénica, verificamos que os adolescentes com patologia diversa

(“outras”) sé@o os que referem receber maior nimero de intervencdes de enfermagem
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promotoras de resiliéncia, com uma média de 81,59, seguidos dos adolescentes com
patologia endocrina (M=75,12), patologia gastrointestinal (M=71,53) e com patologia
neurolégica (M=68,40). Todos estes resultados revelaram intervencdes de
enfermagem promotoras de resiliéncia “suficientes” (com scores médios entre 59 e

87), para os diferentes grupos de doencga cronica.

Analisando as intervencdes de enfermagem que os adolescentes referem receber,
consoante 0 seu sexo, verificou-se valores muito proximos no score da LIER (M=74,57
para as raparigas e M=74,50 para os rapazes), ndo revelando diferencas significativas

entre ambos 0s grupos.

Finalmente, para analisar a possivel relagéo entre a resiliéncia dos adolescentes com
doenca cronica desta amostra, com as intervengfes de enfermagem promotoras de
resiliéncia que os mesmos referiram terem recebido, comparou-se as escalas RS e
LIER, verificando-se uma baixa correlagdo entre ambas, por apresentarem um
coeficiente de Spearman de 0,227 (Valor entre 0,2 e 0,39). Igualmente todas as
dimensbes da resiliéncia ttm uma baixa correlagdo entre si nas duas escalas, estando
apenas a Autoconfianga no limiar da significancia, com uma correlacdo moderada de
0,338.

Apesar dos resultados do Estudo Il ndo corresponderem ao desejavelmente esperado,
acreditamos que a sua grande limitagdo se prendeu com o reduzido tamanho da
amostra e ao facto da colheita de dados se ter realizado apenas num servigo de

internamento.

Outra limitagdo podera prender-se com a diversidade de doencas crénicas em estudo.
Limitando a investigacdo a adolescentes apenas com uma determinada doenca
crénica, em particular, poderia ter havido resultados mais consistentes. Contudo, iSso
ndo seria possivel apenas num servico de internamento e pelo espaco temporal em

que o estudo foi realizado.

Outra opc¢éo poderia ter sido fazer a colheita de dados ndo no internamento, mas
noutro contexto, como consulta externa, onde o numero de adolescentes seria
significativamente maior e onde as suas respostas poderiam néao ser influenciadas
pela fase aguda da doenca, pois estando internados, ao preencherem o questionario,
0s adolescentes poderiam estar sujeitos a episodios de dor, exacerbacao de sintomas,

0 que pode ter influenciado as suas respostas.

De qualquer das formas e, como se foi verificando ao longo de todo o trabalho, a
resiliéncia no campo das ciéncias da saude em geral, e da enfermagem em particular,

€ um conceito que continua a requerer aprofundamento teorico e cientifico.
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Os valores baixos obtidos relativos a correlacdo entre as variaveis “resiliéncia”’ e
“intervencdes de enfermagem promotoras de resiliéncia” podem trazer algumas
duavidas referentes a validade deste estudo. “Porém, a funcdo de uma pesquisa e
efetivamente a de avaliar uma hipotese, e o fato de ndo corrobora-la pode apenas
sugerir que reside ai uma oportunidade de aprofundamento nos conhecimentos

relativos a essa area de conhecimento.” (Slomka, 2011, p.35).

No entanto, os resultados apontam para uma tendéncia na associagdo entre a
resiliéncia dos adolescentes com doenca crénica e o papel promotor do enfermeiro no
desenvolvimento da mesma, o que significa dizer que ha uma grande probabilidade de
gue adolescentes com doenga cronica mais resilientes serem aqueles que receberam
intervengdes de enfermagem promotoras de resiliéncia ao longo do seu processo de
saude-doenga. Esta € apenas uma hipétese, requerendo por isso aprofundamentos

em novos estudos sequentes na area.
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CONCLUSAO

ApOs a apresentacdo dos dois estudos realizados e respetiva discussdo dos
resultados de cada um, proceder-se-4 agora a apreciacdo global de toda a
investigacdo, de forma a destacar aspectos mais significativos, tendo por base a
tematica em estudo, os objectivos delineados, o enquadramento tedrico e outra

fundamentacéo tedrica ou estudos relevantes.

Da revisao bibliogréfica apresentada na primeira parte deste trabalho, transpareceu a
complexidade da experiéncia de um adolescente vivenciar uma doenca cronica e o
modo como se pode tornar mais ou menos resiliente ao longo de todo 0 seu processo

de saude/doenca.

A adolescéncia € vista como um periodo de definicdo de valores e de tomada de
decisdes, sendo uma etapa fundamental para a consolidagdo do modo de vida e
obtencao de novos estilos através de habitos, grupos de amizades, ambiente virtual e

social (Santos et al., 2017).

Segundo os mesmos autores, uma vez diagnosticada uma doenca crénica no
adolescente, esta desencadeia impactos fisicos, psicoldgicos e sociais, 0 que implica
um processo de constante adaptacdo, alteracdo de rotinas, crescimento e

desenvolvimento da parte do adolescente.

No entanto, as alteracbes que a doenca cronica pode trazer nem sempre Sao
enfrentadas de um modo adequado, podendo ocasionar dificuldades no cuidado e
controle dessa doenca, gerar stress e trazer sofrimento para os adolescentes e suas

familias.

Apesar disso, percebemos que alguns adolescentes “conseguem superar essas
dificuldades mantendo-se aderentes ao tratamento e enfrentando sua doenca como
algo a ser superado, mesmo que, muitas vezes, possuam inameros outros problemas
nos diversos ambitos em sua vida. Esse fato pode estar relacionado com conceito de

resiliéncia.” (Boell, Silva & Hegadoren, 2016, p.2).

A resiliéncia é um constructo conotado & manutencdo da adaptacdo positiva pelos
individuos apesar de experiéncias significativas de adversidades, sendo “considerada
a arte de navegar nas torrentes e uma mais-valia no enfrentar e gerir adversidades,

nomeadamente na area da saude” (Bastos & Aradjo, 2018, p.36).
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Quando se fala de doenca cronica, a resiliéncia surge como possibilidade de
mudanca, pois torna-se na capacidade da pessoa lidar com a doenca, aceitando
limitacdes inerentes a condigéo, aderindo ao tratamento, e procurando adaptar-se a

sua situagao, vivendo de uma forma positiva (Boell, Silva & Hegadoren, 2016).

Considera-se entdo que “enfrentar a doenga cronica e adaptar-se a novos habitos de
vida requer esforco, dedicacdo e superacao da situacdo. Assim, a resiliéncia tem-se

mostrado como um conceito que pode contribuir para o controle da doencga crénica
(idem, p.2).

Deste modo, os fatores que influenciam a resiliéncia de adolescentes com doenca
cronica podem ser avaliados e otimizados pelos enfermeiros através de intervengdes
com impacto pratico na promocgdo de melhores resultados na saude e adaptacédo a

doenca destes adolescentes.

E importante assim gerar no adolescente uma sensacio optimista, promovendo o seu
bem-estar, as forcas e as capacidades pessoais que consigam ajuda-lo no futuro, e a
desenvolver-se enquanto pessoa. Cabe aos enfermeiros esse papel pois fortalecer e
renovar o espirito do adolescente contribui para o seu processo de resiliéncia,

promovendo-o (Caeiro & Diogo, 2014).

Identificou-se porém neste trabalho um modesto campo de investigacdo em
Enfermagem, a nivel internacional e um aparentemente vazio na investigacao
nacional, relativamente a resiliéncia do adolescente com doenca crénica, bem como

ao papel que o enfermeiro pode ter na promog¢ao da mesma.

A investigacdo em enfermagem pretende fomentar o conhecimento acerca dos
fenbmenos em estudo, sendo “um processo sistematico, cientifico e rigoroso que
procura incrementar o conhecimento nesta disciplina, respondendo a questbes ou
resolvendo problemas para beneficio dos utentes, familias e comunidades.” (Ordem

dos Enfermeiros, 2006, p.1).

Assim, esta investigacao foi realizada com vista & melhoria da satude dos adolescentes
com doencga cronica e a exceléncia dos cuidados de enfermagem a eles prestados,

Nos seus varios contextos.

A colaboracédo de mais enfermeiros neste estudo seria sem duvida uma mais-valia na
colheita de informacdo, em focus group (Estudo 1), ndo no sentido de maior
gquantidade, mas da colaboracdo de colegas de outros servicos, outros contextos,
outras realidades. Inicialmente e como foi referido, foram convidados enfermeiros de

outros servicos do HPC, mas os que aceitaram participar foram maioritariamente os do
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Servico de Pediatria Médica. No entanto, parece-nos que essa particularidade acabou
por ser positiva pois sendo os enfermeiros maioritariamente pertencentes a mesma

equipa, o clima de a vontade e partilha foi enriquecedor.

Porém, o facto de tanto o Estudo |, como o Estudo Il terem ocorrido no mesmo
contexto de pratica de cuidados, pode ter trazido uma outra limitagdo no segundo
estudo: o facto de a investigadora ser parte integrante da equipa prestadora de
cuidados, pois alguns adolescentes poderéo ter-se sentido intimidados ou avaliados e
respondido da forma que considerariam mais correcto, ou mesmo até omitindo certas
ocorréncias no preenchimento do questionario, mais concretamente na primeira parte,

relativa aos dados sociodemograficos e clinicos.

Deste modo, as opcdes tomadas nesta investigagdo implicam que se tenha nogéo de
que esta teve sobretudo um caracter exploratério, exigindo especial prudéncia na
generalizacdo de resultados. Sugere-se por isso que, em trabalhos de investigagéo
futuros, se optem por amostras mais significativas e homogéneas no que se refere ao
tipo de doenga cronica ou heterogéneas, no que se refere ao contexto de colheita de

dados.

O instrumento criado no Estudo | para avaliar as intervengdes de enfermagem
promotoras de resiliéncia apresentou no Estudo Il resultados dos quais se pode inferir
gue os itens que o constituem sdo validos (ndo se retirou nenhum dos itens pelos
valores de alpha apresentados na LIER) e que o instrumento apresenta boa fidelidade,
uma vez que o Alpha de Cronbach obtido, quer para o total da escala quer para as
suas dimensdes, é elevado, mesmo num estudo com uma amostra de pequenas
dimensdes como este, 0 que permite concluir que o instrumento tem precisdo. Sugere-
se que este instrumento possa ser utilizado em estudos futuros, devendo a sua
validade como teste psicométrico ser estudada de um modo mais aprofundado

nomeadamente no que respeita a validade do construto e a estabilidade temporal.

Outros estudos serdo necessarios para que se testem as correlacdes e concordancias

existentes, compreendendo a natureza das relagdes e os fatores que a influenciem.

Para o enfermeiro promover a resiliéncia dos adolescentes com doenca cronica, hi
um longo caminho a percorrer a nivel de formacdo e de mudanca de prioridades.
Acreditamos pela discussdo em focus group que os enfermeiros reconhecem a
importancia deste seu papel, pois é a relacdo de ajuda que esta na base de todos os
cuidados de enfermagem e a parceria de cuidados na base dos cuidados
especializados de saude infantii e pediatria: promover a resiliéncia das
criancas/adolescentes e dos seus pais/familias deveria ser um objectivo mais tido em
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conta, mas “apagado” pelas normas legais e institucionais e, inevitavelmente, pela
prioridade nos cuidados de enfermagem de um servico altamente complexo onde as

emergéncias ocorrem com frequéncia.

O servico de Pediatria Médica inclui também cuidados intermédios, onde estao
internadas criangas com necessidades heterogéneas: com ventilagdo assistida,
tragueostomizadas, totalmente dependentes nos autocuidados, com monitorizagbes
continuas, etc. Muitas vezes, existem também criancas internadas sem nenhum
convivente significativo, ou porgue sao institucionalizadas, ou porque estao sinalizadas

com risco social e estdo a guarda legal do hospital, entre outros casos.

Isto ndo desculpa mas justifica, em parte, o porqué de muitos adolescentes na LIER
terem referido que o enfermeiro “nunca” tivesse orientado o adolescente para redes de
apoio ou “nunca” tenha alertado para informacdes erréneas nas redes sociais e na net,
ou “nunca” tenha entrado em contato direto com a escola. A urgéncia e a emergéncia
de cuidados especializados neste servico nem sempre permitem assim, dar énfase,
destaque ou prioridade a estas competéncias de enfermagem que ficam infelizmente

negligenciadas.

Apesar de a enfermagem poder ter aqui o0 seu campo autébnomo de intervencao,
assistimos ainda a um modelo de cuidados muito centrado no modelo biomédico (ndo
apenas neste servico, mas na generalidade) e no tratamento da doenca, quando a
prevencdo da mesma e a promogéao da saude deveriam ser igualmente prioritarias. Os
ganhos das mesmas poderdo ndo ser tdo rapidamente atingidos, mas a longo prazo

teriam os seus beneficios e ganhos comprovados.

O Estudo | comprovou a importancia que os enfermeiros reconhecem nesta promocao
da resiliéncia dos adolescentes com doenca crénica, pois todos lamentaram a
impossibilidade de valorizarem devidamente este campo de accdo, quando estdo
numa posi¢do tao privilegiada para o fazer. A saude mental dos adolescentes com
doenca cronica € muitas vezes esquecida em detrimento das necessidades constantes
da sua saude fisica. Quando se fala nela é ja numa fase, em que o tratamento se
impbe com antidepressivos ou algum outro tipo de terapia, onde profissionais como

pedopsiquiatras e psicologos tém o seu campo de acdo confortavelmente instalado.

Com este estudo, reforca-se a importancia dos modelos conceptuais da parceria de
cuidados e cuidados centrados na familia, que tanto valorizam a profissdo e

particularmente a enfermagem de saude infantil e pediatria.

Pelo enriquecimento pessoal, académico e profissional que esta investigagéo trouxe,

acredita-se que a mesma possa ser Ut a todos quanto prestam cuidados de
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enfermagem a criancas e adolescentes com doenca cronica. Espera-se que a mesma
possa contribuir para um maior conhecimento ou para a necessidade de maior
formacdo na area da promocao da resiliéncia pela parte do enfermeiro em saude

infantil e pediatria.

A promogéo da resiliéncia e qualidades similares devem ser enfatizadas na formagéo
clinica dos enfermeiros bem como na formac¢ao em servigo, devendo a sua pratica ser

treinada e implicar modificacées na cultura do local de trabalho.

Deseja-se assim que este estudo possa ser 0 mote para investigacdes futuras,
conduzindo a mais cuidados de enfermagem de qualidade, baseados na evidéncia

cientifica, que nos apraz desenvolver continuamente.
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ANEXO 1

Parecer da Comisséo de Etica da Unidade de Investigacido em Ciéncias da Saude:

Enfermagem (UICISA:E), da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESENfC)



COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigacdo em Ciéncias da Saude: Enfermagem (UICISA: E)
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

Parecer N© 472_01-2018
Titulo do Projecto: Resiliéncia no adolescente com doenga crénica: o papel do
enfermeiro na sua promoggo.

Identificacdo do Proponente
Nome(s): Angela Maria Sousa Figueiredo

Filiacdo Institucional: ESENfC
Investigador Responsavel/Orientador: Maria de Lurdes Lomba

| Relator: Rogério Manuel Clemente Rodrigues |
Parecer

Inserido no Curso de Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria da

ESENnfC a proponente pretende desenvolver estudo com os objectivos de “Identificar

estratégias e/ou intervencbes de enfermagem promotoras de resifiéncia em

adolescentes com doenca cronica; Avaliar o nivel de resiliéncia dos adolescentes com

doenca cronica; Relacionar o nivel de resiliéncia dos adolescentes com doenga cronica

com as estratégias e/ou intervengdes de enfermagem promotoras de resiliéncia.”

O estudo ¢é definido como “...misto, de cariz qualitativo (com a realizacdo de um grupo

focal composto por enfermeiros que trabalhem com adolescentes com doenga cronica

e quantitative (com aplicagdo de um questiondrio a adolescentes com doenga

cronica).”

Os participantes serdo “Enfermeiros do Hospital Pedidtrico de Coimbra qgue trabalhem

com adolescentes com doenca crénica; adolescentes com doenga cronica que

frequentem o Hospital Pedidtrico de Coimbra” (Servico de Pediatria Médica -

Internamento e Hospital de Dia).

A amostra € “nédo probabilistica, acidental.”

Com base nos documentos apresentados:

- Est&o definidos os critérios de inclusdo/exclusao;

- E garantida a participagdo livre, voluntaria e informada dos participantes;

- E justificada a metodologia de acesso aos participantes;

- E garantida a confidencialidade dos dados recolhidos;

- E apresentado o Guido da Entrevista aos enfermeiros;

- S30 apresentados os instrumentos de recolha de dados a aplicar aos adolescentes

(Dados sociodemograficos e Resilience Scale de Wagnild e Young (1993) na versdo

portuguesa). A lista de intervengBes de enfermagem promotoras de resiliéncia

resultara dos resultados obtidos com o grupo de enfermeiros.

- Ndo so identificados danos, ou custos, para os participantes.

Pelo exposto o parecer da Comissdo de Etica da UICISA-E é favoravel ao estudo,

salientando que ndo dispensa a autorizacdo formal da instituicio onde serdo

recolhidos os dados.

O relator: Qh > V) aitessiny Q (Q pﬂ:\~ Q(Qh B
3 X
Data: 14/02/2018 A Presidente da Comiss3o de Etica: #HMM

. WNIDADECI IKVISTGICAD
M CIENC A% DA SAULE

& 9 FCT Fundagdo para a Ciéncia e a Tecnologia




ANEXO 2
Autorizacdo das autoras da Resilience Scale, versao validada para a cultura portuguesa

(via email)



De: Cristiana Felgueiras [mailto:cristianafelgueiras@gmail.com]
Enviada: 8 de janeiro de 2018 11:51

Para: Mlomba <mlomba@esenfc.pt>

Assunto: Re: pedido de acesso a escala de resiliéncia

Exma. Sr.2 Professora Lurdes Lomba

Agradeco o vosso interesse na escala, que me foi comunicado pelo Professor Doutor Luis Graca.

Tem a minha autorizacdo para aplicar a traducéo e validacdo da Resilience Scale® (RS) que realizei para a cultura
portuguesa no ambito da minha tese de mestrado e que esta publicada também na revista Cadernos de Saude Vol.
3 N.°1 - pp. 73-80 e encontro-me disponivel para colaborar no que necessitar.

Envio em anexo o artigo acima referido e o instrumento na forma que utilizei na tese.

Podera consultar a tese de mestrado na Universidade Catolica Portuguesa - Instituto de Ciéncias da Saude, no
Porto, caso esteja interessado, ou poderei enviar-lha, posteriormente, se preferir.

Os scores sao calculados através do somatorio dos valores respostas.

Quanto a cotacdo da escala, de acordo com 0 "The Resilience Scale User's Guide" (2009), da autoria da Dra Wagnild,
uma das autoras da versao original da escala: "Scores greater than 145 indicate moderately high-to-high resilience, scores
from 121 to 145 indicate moderately low to moderate levels of resilience, and scores of 120 and below indicates low
resilience"(p.56).

Este livro/documento foi publicado posteriormente, pelo que esta informagéo ndo consta no artigo enviado,

Esta é toda a informagdo de que disponho. Se entender, podera contacte as autoras, no sentido de obter informacdo mais
atualizada, uma vez que desde entdo tém surgido novas versdes da escala e provavelmente mais informag&o sobre a forma
de aplicar e cotar a mesma.

Caso se decidam pela utilizagdo da escala, agradecia a gentileza de me fazer chegar uma cépia do seu trabalho
quando estiver concluido.

Obrigada e bom trabalho.

Com os melhores cumprimentos,

Marta Cristiana Felgueiras Lepage


mailto:cristianafelgueiras@gmail.com
mailto:mlomba@esenfc.pt
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autorizacao do Conselho de Administracdo do CHUC



REPUBLICA
PORTUGUESA O SN SERg/!QO é\lACIONAL (C CPXE;UC
DE AUD £ COIMBRA

snuos
UNIDADE DE INOVACAO E DESENVOLVIMENTO
Exm.? Senhora
Enf? Angela Figueiredo
Servigo de Pediatria Médica
Hospital Pediatrico
SUA REFERENCIA SUA COMUNICACAO DE NOSSA REFERENCIA DATA
CHUC-042-18 14/09/2018

ASSUNTO: Aprovacio do Projeto de investigacdo CHUC-042-18

Junto envio a V. Ex.2, o parecer da Comissdo de Etica e a autorizacdo do Conselho de Administragdo do

CHUC em relagdo ao Projecto de Investigacdo:

CHUC-042-18 - RESILIENCIA NO ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA - O PAPEL DO ENFERMEIRO NA
SUA PROMOCAO

Com os melhores cumprimentos,

PI’ Unidade de Inovagdo e Desenvolvimento

W %rn@ddt)

S

(M.2 do Rosério Conceigdo)

Assistente Técnico

Centro Hospitalar e Universitério de Coimbra
Praceta Prof. Mota Pinto, 3000 - 075 Coimbra, PORTUGAL
TEL + 351 239 400 477 - FAX + 351 239 832 241 - EMAIL UlDsubmissao@chuc.min-saude.pt - www.chuc.min-saude.pt
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DE SAUDE

U.C..e2 - Conselho de Administracio
1H % [205

¢9 REPUBLICA M 19
:@ PORTUGUESA Q | SN SERVIGO NACIONAL «C CH}JC

SAUDE

UNIDADE DE INOVACAO E DESE NVOLVIMENTO

A Exmo Senhor
%/n J“/J o e T i Prof. Doutor Fernando Regateiro
= Rl b Presidente do Conselho de
"1 [ ( g Administragdo
Centro Hospitalar e Universitario de
: Coimbra, EPE
cisco Parente
tirdior Clinico
C.H.U.C. - EPE
SUA REFERENCIA SUA COMUNICACAO DE NOSSA REFERENCIA DATA
CHUC-042-18 26-07-2018

ASSUNTO: Aprovagio do Projeto de Investigacao CHUC-042-18

A pedido de Enf.2 Angela Maria Sousa Figueiredo, recebeu esta Unidade um pedido de autorizacdo de
um Projeto de Investigagio sobre “RESILIENCIA NO ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA - O PAPEL DO
ENFERMEIRO NA SUA PROMOCAO”, ao qual ndo se aplicam as normas previstas na Lei n.2 21/2014 de 16
de Abril e colheu parecer favoravel da Comissdo de Etica deste Hospital.

Informa-se V. Ex2. que este projecto n3o acarreta qualquer encargo financeiro adicional para o CHUC.

Solicita-se assim a autorizagdo do Conselho de Administracdo para este Projecto.

Com os mais respeitosos cumprimentos,

PI’A Coordenadora da Unidade de Inovag&o e Desenvolvimento

(Prof. Doutor José Saraiva da Cunha)

- SSBE _PCA

i

e

Centro Hospitalar e Universitirio de Coimbra
Praceta Prof. Mota Pinto, 3000 - 075 Cofmbra, PORTUGAL
TEL + 351 239 400 477 - FAX + 351 239 832 241 - EMAIL UID hucmin-saude nt www.chuc.min-saude.nt ”n




g REPUBLICA
L~ PORTUGUESA

i SN SERVICO NACIONAL C CHUC
‘ DE SAUDE R

DE COIMBRA

SAUDE
Comissdo de Etica para a Saide
;":"éf;:om Exmo. Senhor

Dr. Francisco Parente
i Digm® Diretor Clinico do CHUC
Sco pa
re
O Ciinice | lE
“C. - Epg

SUA REFERENCIA SUA COMUNICAGAO DE N OSSA REFERENCIA DATA

N*° 017‘)/ChS 16-07-2018
Proc. N0 CHUC-042-18

ASSUNTO: Estudo Obfemaaona/ "Resiliéncia do Adolescente com Doenca Cronica: o papel do enfermeiro na sua
promogio." — Angela Maria Sousa Figueiredo, Enfermeira no Servigo de Pediatria Médica do
HP-CHUC e aluna do Mestrado de Enfermagem de Saide Infantil e Pediatria na Escola

Superior de Enfermagem de Coimbra (estudo a ser realizado no Servigo de Pediatria Médica
do HP-CHUC).
(Entrada do processo na CES a 05.04.2018)

Cumpre informar Vossa Ex.* que a Comissio de Etica para a Saide do Centro Hospitalar e
Universitirio de Coimbra, reunida em 13 de Julho de 2018, com a presenca da maioria dos seus membros,
apos andlise do projeto mencionado em epigrafe e ouvido o relator, emitiu parecer favorivel a sua
realizagdo. Parecer aprovado por unanimidade.

Mais se informa que a CES do CHUC deve ser semestralmente actualizada em relagio ao
desenvolvimento dos estudos favoravelmente analisados e informada da data da conclusao dos mesmos,
que devera ser acompanhada de relatério final.

A COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE
DQ CHUC, EPE.
/ =

Presidente da CES do CHU

LP/CES

A CES do CHUC: Prof. Doutor José Joaquim Sousa Barros; Prof.* Doutora Maria Fitima Pinto Saraiva Mactins; Dr. Mirio Rui Almeida Branco; Enf.® Adélio Tinoco Mendes; Prof. Doutor
Carlos Alberto Fontes Ribeiro; Padre José Anténio Afonso Pais; Dr. José Antonio Feio; Dr. José Alves Grilo Gongalves; Enf.* Fernando Mateus; Dr. José Antonio Pinheiro; Dra. Cldudia Santos;
Dr. Paulo Figuciredo.

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
Praceta Prof. Mota Pinto, 3000 - 075 Coimbra, PORTUGAL
TEL + 351 239 400 408 - FAX + 351 239 405 646 - EMAIL secetica@chuc.min-saude.pt - www.chuc.min-saude.pt
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APENDICE |

Guiado da entrevista em focus group



GUIAO DE ENTREVISTA

FOCUS GROUP

1 — Que Tipo de doenca crénica tém os adolescentes com que trabalham?
2 - Quais os adolescentes que vos parecem ser mais resilientes?

e doenca cronica adquirida/ congénita;

e género feminino/masculino,

e gravidade da doenca,

¢ necessidade de mais ou menos periodos de hospitalizagdo

(...)

3 - Quiais os fatores que mais vos parecem interferir no nivel de resiliéncia dos adolescentes?

e Factores de risco / Factores de Proteccéo (intrinsecos e extrinsecos)

o Tipo de personalidade

o Tipo de familia / suporte familiar
o Tipo de Doenca Cronica

o Suporte social

o (...)

4 — Como é que acham que nés, enfermeiros, podemos promover a resiliéncia dos adolescentes? Que
intervencdes de enfermagem podemos adoptar na nossa préatica que sejam promotoras de cada uma

das dimens@es da Resiliéncia, segundo a Resilence Scale?

e Perseveranga

e Autoconfianca
e Serenidade

e Sentido de vida

e Auto-suficiéncia
5 — Como podemos intervir:

Hospital
Escola
Familia
Outros?

6 - E ap0s a alta? Que continuidade? Que contacto? Que articulagdo de cuidados? (...)



APENDICE Il

Consentimento livre e esclarecido aos enfermeiros do Estudo |



Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do estudo:
Resiliéncia no Adolescente com Doenca Croénica: O papel do enfermeiro na sua promoc¢éao
Objectivos:

e |dentificar estratégias e/ou intervencdes de enfermagem promotoras de Resiliéncia em
Adolescentes com Doenca Crénica;

e Avaliar o Nivel de Resiliéncia dos Adolescentes com Doenca Crénica,

¢ Relacionar o Nivel de Resiliéncia dos Adolescentes com Doenga Crénica com as estratégias
el/ou intervencdes de enfermagem promotoras de Resiliéncia.

Investigadora: Angela Maria Sousa Figueiredo

Professora orientadora: Maria de Lurdes Lomba

No ambito da tese de mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, esta a ser convidado a
participar voluntariamente de um grupo focal, composto por enfermeiros que prestem ou prestaram
cuidados a adolescentes com doenca cronica, que ndo doenca oncoldgica, com vista a elencar

estratégias e intervencgdes de enfermagem promotoras de resiliéncia.
Antes de dar o seu consentimento, leia atentamente as informacdes descritas, a seguir:

1. As informacgdes obtidas por enfermeiros que trabalhem com este tipo de populacdo sdo fundamentais

para a optimizacao das unidades de adolescentes e dos cuidados prestados aos adolescentes.
2. A sua participagédo € voluntaria e pode desistir a qualquer momento.

3. A sua identificagdo ser4 mantida como confidencial, sendo os resultados deste estudo analisados

sem que seja revelada a sua identidade, podendo ter acesso posterior aos mesmos.

4. A dindmica do grupo focal serd4 dudio-gravada mas os ficheiros dai resultantes serdo destruidos

posteriormente ao tratamento de dados.

Declaro que li e entendi todas as informacg8es contidas neste termo de consentimento e que concordo

participar nesta pesquisa.

Coimbra, / /

(Assinatura do Enfermeiro)

Coimbra, / /

(Assinatura da investigadora)



APENDICE Il

Tabelas da analise de contetdo

Tabela 1. Tipo de Doenca Croénica dos Adolescentes
Tabela 2. Fatores de Risco na Resiliéncia dos ADC
Tabela 3. Fatores de Protecdo na Resiliéncia dos ADC
Tabela 4. Promocéao da resiliéncia nos ADC

Tabela 5. As dimensdes da resiliéncia (segundo a Resilience Scale, validada para a cultura
portuguesa por Felgueiras, Festas e Vieira, 2010) e intervencdes de enfermagem promotoras
das mesmas no internamento

Tabela 6. Continuidade e articulagdo de cuidados



Tabela 1

Tipo de Doenca Crénica dos Adolescentes

Dimenséo Categoria Subcategorias Unidades de Registo
Patologia  gastro- “doencas de chron, colites ulcerosas,
intestinal colites inflamatérias, sindromes de
intestinos curtos” E7
Patologia cardio- Patologia respiratéria  “doencgas respiratérias, asmas” E2
respiratoria ) .
) P “fibrose quistica” E6
Tipos de
Doenca Patologia cardiaca “cardiopatias” E7
Cronica - - —
Patologia  neuro- Doengas Doencas degenerativas” E6
muscular degenerativas . o
9 “paralisias cerebrais” E6
“na area da neurologia” E3
Patologia enddcrina “Diabéticos, insuficiéncias renais e

sindromes nefréticos” E1

Patologia
metabdlica

“doengas metabdlicas” E1




Tabela 2

Fatores de Risco na Resiliéncia dos ADC

Dimenséo Categoria Subcategorias Unidades de Registo
“Factores associados a prépria
- . adolescéncia, auto-imagem...” E7
Internos Individuais

Factores de
Risco

“Factores mais pessoais, caracteristicas
individuais, questdes como a auto-estima
que podem entrar aqui...” E4

“Perfil na adolescéncia ¢ discutivel
porque ndo esté a formada mas a forma
como a personalidade se vai
desenvolvendo e que na adolescéncia ja
se distinguem tragos importantes...” E2

Quando a doenca € diagnosticada em
diferentes idades: ora na infancia, ora ja
na adolescéncia....E6

E diferente o adolescente de 10 anos, de
14, de 18... é muito diferente.... E1

Externos Familiares

“Familias monoparentais...” E5

“Familias completas mas
disfuncionais...” E8

“ambiente familiar vivido...” E8

“Familias  reconstruidas com uma
dinédmica diferente...” E1

“Falta da rede de apoio as familias e ndo
tanto a forma como sao constituidas...”
E2

“O estatuo socioeconomico também é
importante.... Quem tem mais
capacidades econémicas de acesso aos
recursos terd mais capacidade para fazer
face a doenca, embora possa ser
disruptivo, podem n&8o ser 0s recursos
adequados...” E2

“Se existe na familia outras pessoas com
o0 mesmo diagnostico...” E1

“E o desenvolvimento que essa doenga
teve nessa pessoa pode influenciar
negativamente o adolescente...” E6

-"Alteragbes da dindmica familiar... Um
divorcio, um episodio de Vvioléncia
domestica...” E7

Sociais

“A conotacdo que a doenca tem na
sociedade em que estao inseridos... faz
um impacto diferente... Se no meio onde
estdo tém uma ideia negativa da doenca,
eles comegam a desenvolver uma
percepcdo também negativa da sua
doenga... E muda de zona para zona...
Meio rural e meio urbano... A percepcéo




é muito diferente...” E3

“O meio onde vivem... E muito diferente
se a familia mora em Coimbra ou numa
aldeia dos arredores... (0]
acompanhamento e 0 acesso aos
cuidados de saude séo diferentes... Nos
meios mais pequenos tb ha uma
estrutura da sociedade e outro tipo de
apoio e de interajuda entre a populagéo,
mas efectivamente o0 acesso aos
cuidados de salde sdo diferentes sao
muito diferenciados...” E4

“As etnias... muitas vezes podem ser um
risco...” E6

“O estatuo socioeconomico também é
importante.... Quem tem mais
capacidades econdémicas de acesso aos
recursos terd mais capacidade para fazer
face a doenca, embora possa ser
disruptivo, podem n&o ser 0S recursos
adequados...” E2

Eventos de vida

“A propria doenga...” E3

“Sinfomatologia associada a doenca
cronica...” E2

“O ndmero de agudizagbes, de
internamentos, estabilidade em termos
clinicos” E1

“Quando a doenca é diagnosticada em
diferentes idades: ora na infancia, ora ja
na adolescéncia....” E6

“Catastrofes, incéndios, acidentes,
mortes na familia ou entre os amigos...”
E4




Tabela 3

Fatores de Protec&o na Resiliéncia dos ADC

Dimenséo Categoria Subcategorias Unidades de Registo
A propria personalidade do
L adolescente... Um adolescente
Internos Individuais

Factores de
Protec¢éo

perspicaz, que procure conhecimentos
acerca da sua propria doenca para
ultrapassar barreiras e dificuldades
acerca da sua doenca é mais
resiliente...” E6

‘A dimenséo pessoal a construgdo da
identidade é muito relevante....” E2

Externos Familiares

“Um ambiente positivo familiar e social
externo.” E5

“Os pais... Quando se fala de relagao, na
adolescéncia é muito diferente tanto com
a mde como com o pai... Mas a relagéo
proxima entre um deles é muito
importante...” E1

“O grau de autonomizagdo que estas
familias tém... Quanto mais cedo é
diagnosticada a doenca, mais
dificuldades as familias tém em
autonomizar a crianga e 0 adolescente
porque o0s pais tém sempre tendéncia
para os autoproteger... E o adolescente
ndo desenvolve a capacidade de ir
lutando contra as adversidades...
Adolescentes tornam-se eternas
criangas...” E2

“A histéria da doenga... a forma como a
familia tem vivido a doenga... As
adversidades... todas as experienciam,
mesmo as negativas podem ser
protectoras...” E2

Sociais

“O acesso facilitado aos cuidados de
saude... *

“Interacgbes com os profissionais de
saude, os cuidados que prestamos...” E2

“Os amigos sdo muito importantes... Nado
nos apercebemos tanto agora por causa
das redes socais... Mas os amigos séo
muito importantes, até para essa rede de
apoio...” E1

“Os grupos de pares, ndo s6 0s amigos
mas os pares, alguém com doenca
semelhante a sua... 0s miudos aprendem
muito...” E8

Eventos de vida

“A histéria da doencga... a forma como a
familia tem vivido a doencga... As
adversidades... todas as experienciam,
mesmo as negativas podem ser
protectoras...” E2




Tabela 4

Promogé&o daresiliéncia nos ADC

Dimenséo Categoria Subcategorias Unidades de Registo
‘Depende muito da forma como noés
. L encaramos a Doenga Cronica... O como
No hospital Comunicagéo e

Relagao estabelecida
com o Adolescente
Promocao da
Resiliéncia
nos
adolescentes

depende sempre da forma como me
relaciono com o adolescente... quando
desvalorizamos sintomas, quando néo
percebemos o que é realmente importante
para ele (que pode ndo ser o que achamos
importante para ele), ai esta o cerne da
questdo... O “como” nos relacionamos com
0 adolescente é mais importante do que
efectivamente o tipo de intervengfes que
podemos ter...” E2

“Temos de conseguir ouvir o adolescente e
perceber qual a importancia que ele atribui a
cada coisa... S6 depois disso é que
podemos trabalhar a esse nivel... Se um
adolescente diabético vai para a escola e
ndo quer administrar a insulina a frente dos
amigos, temos de o ajudar a encontrar
alternativas, outras formas mais discretas...
Mas se ele ndo verbalizar isso connosco,
alids se nds ndo nos dispusermos a escuta-
lo, ndo podemos intervir de outra forma....
N&ao podemos dizer “tens de administrar”...
Temos de ouvir....” E8

“S&o intervengbes na area da relagéo....
Temos de saber como la vamos chegar... A
comunicagdo e as estratégias com o0s
adolescentes sao diferentes...” E1

“As estratégias na adolescéncia tém de ser
muito diferentes... Mas todas passam pela
comunicagdo... E se nédo for verbal, que
seja por mensagens nas redes sociais...
Temos de chegar la... Ndo é s6 o saber
ouvir... Mas estas intervengbes de
enfermagem néo séo visiveis, reconhecidas,
passam ao lado dos administradores
hospitalares... ndo se valorizam estas
intervencdes e estratégias de
enfermagem....” E1

“Para mim, é das maiores dificuldades a
comunicagdo com os adolescentes.... Eu
todos os dias tenho adolescentes com dois
monitores a frente, com fones nos ouvidos e
com o telemével ao lado da cama... E
preciso ouvi-los mas ele ndo quer ser
ouvido... Esta a haver comunicagdo, mas a
comunicagdo € “eu nao quero falar’... A
estratégia pode ser mandar uma mensagem
de facebook...” E4

“Temos de os cativar através das coisas que
eles gostam... saber o tipo de musica que
gostam... investigar o que ele esta a ver
para ter conversa sobre ele...” E7




‘Eu sento-me ao pé deles e mexo no
telemovel... E eles mesmo que olhem de
lado, percebem que eu estou um pouco
mais ao nivel deles... Porque também uso o
facebook ou vejo videos no youtube...” E2

“eu adoro as horas de jantar, onde eles
ficam sozinhos para ir conversar com eles...
ou mostrar-me disponivel... Porque naquela
hora, eles séo livres para falar sem terem os
pais ali ao lado... A solugéo é saber muito
do que eles sabem, ver as series que eles
gostam, termos tema de conversa...” E2

“Ha outra coisa engragada, que é o facto de
s6 quando estdo sozinhos é que os
adolescentes tocam a campainha... E
fazem-nos perguntas... Muitas vezes sobre
a doenca, o diagnéstico, uma medicacéo...
Porgue ndo querem perguntar em frente aos
pais, as vezes até para protegerem 0s
pais... Porque eles também tém um
sentimento de protec¢cdo em relacdo aos
pais... Ha sempre um medo em fazer
perguntas em frente aos pais... E ali é um
momento so6 deles... E temos de lhes fazer
perceber que nds s6 dizemos aos pais 0
que eles querem que a gente diga... Eles
tém de perceber que podem confiar em
nés... A Confidencialidade € importante
paraeles....“E1

“O D. quando estava muito envergonhado
por ter tido um reinternamento por consumo
de estupefacientes.... Em frente a mae,
estava envergonhado, mas quando a mée
saiu, ele abriu-se connosco e disse que viu
a morte a frente e ndo queria fazer mais
isso... Ndo Ihes podemos perguntar “se
fumam?”, mas “quantos charros fumam por
dia?” Nao podemos ter paninhos quentes...
Temos de estabelecer um plano com eles...
N&o podemos ter medo de chamar as
coisas pelos nomes porque cada vez nos
transformamos mais em pais, em vez de
enfermeiros que podem ser o0s seus
terapeutas...” E6

“A confianga ndo passa sO pelas
informacgdes relativas a doenga e ao motivo
do internamento.... Mas em duvidas que
tenham relativamente a sexualidade, por
exemplo... “E7

“Temos de saber muito da doenca para lhes
dar as respostas as perguntas que eles nem
sempre verbalizam.... E falar daquilo que
lhes angustia... A dependéncia, a morte...
N&o podemos remeter as questdes deles
para o médico, para 0 nutricionista, nds
temos essa autonomia € somos quem mais
tempo esta com eles...” E3

“Temos de Ihes mostrar que temos
disponibilidade e competéncia.... Ndo os
podemos deixar ficar com as informacdes
do Google e da wikipedia...” E2




Relacéo estabelecida
com 0s pais

“Ndo podemos ir pelos pais porque muitas
vezes as relacbes com os pais sdo
impeditivas da boa relagdo com os
profissionais de saude” E2

“comunicar mais com 0s pais e esperar que
a comunicagéo la chegue a ele... “E4

“Ha outra coisa engragada, que é o facto de
s6 quando estdo sozinhos € que o0s
adolescentes tocam a campainha... E
fazem-nos perguntas... Muitas vezes sobre
a doenga, o diagnéstico, uma medicagéo...
Porque ndo querem perguntar em frente aos
pais, as vezes até para protegerem 0s
pais... Porque eles também tém um
sentimento de protec¢do em relagdo aos
pais... Ha4 sempre um medo em fazer
perguntas em frente aos pais... E ali é um
momento s6 deles...” E1

Ultrapassar barreiras
do servigo do
internamento

“Ha muitas barreiras no servigo... Fisicas,
estruturais, regras de funcionamento... no
servico, no hospital... Temos de as
ultrapassar...” E2

Na escola

“A Saulde Infantil devia ir para os programas
de Saude Escolar... Era muito importante,
para falar das doencas cronicas, da
promocao da saude (alimenta¢&o, estilos de
vida saudaveis...), sexualidade...” E8

‘A escola é importante, mas ndo é o
essencial para esta relagcdo de confianca...
A relacdo pessoal estabelece-se quando
estdo mais vulneraveis e expostos e isso
acontece no internamento... E isso
acontece com o0s pais também... Esta
interac¢@o era importante era no domicilio,
mas os enfermeiros de familia ndo tem esta
relacdo tao profunda como aquela que nés
estabelecemos no internamento...” E2

“N6s podiamos era ter uma relacdo mais
directa com as escolas e com o0sS
enfermeiros de familia e com os enfermeiros
de escola mas ela ndo existe.... Mas
também quando estes mildos tém um
problema eles ndo vado ao centro de saude,
vdo ao hospital... S6 vdo ao centro de
saude levar vacinas....” E2

“Que continuidade com a escola? O hospital
incute nos pais a responsabilidade de ir as
escolas... Em vez de ser os enfermeiros....
As vezes, vamos como “J. “ e “C.” e ndo
como “enfermeiro J,” ou como “enfermeira
C’...E1

Outros

“Toda a base é uma relacédo pessoal, mas a
intervengdo e o acompanhamento depois &
muito dificil... Temos de trabalhar a
resiliéncia nos adolescentes e nas




familias... Estar disponiveis fora daqui...”
E2

“A estrutura de organizagdo de cuidados
tem de ser pensada...” E2




Tabela 5
As dimens®es da resiliéncia (segundo a Resilience Scale, validada para a cultura portuguesa por

Felgueiras, Festas e Vieira, 2010) e intervencdes de enfermagem promotoras das mesmas no

internamento
. . Sub- . .
Dimenséo Categoria ] Unidades de Registo
categorias

a) Perseveranca “estabelecer metas (...) encoraja-los a falar
em como é que costumam resolver 0s
problemas” E2
“metas (...) concretizaveis” E3
“Coisas curtas e objectivas, atingiveis numa
primeira fase” E8
“fazer percebe-los como € que perante uma
nova situacéo, eles ja resolveram situacdes
semelhantes no passado” E2
“quando ndo conseguem, temos de ser nés
a estabelecer um objectivo, uma meta
passivel de ser atingido...” E2

b) Autoconfianca “temos de ter em conta a caracteristica do

adolescente que temos a frente e tentar
pegar naquilo que ele tem de melhor, nos
pontos fortes para comecar a partir dai a
transmitir-lhe a confianga que tinha antes do
episodio...” E3

‘temos de pegar nas coisas boas do
adolescente... pegar numa pétala aqui
numa pétala ali e ele comeca a ver uma
flor... e mais a frente um ramo de flores...”
E3

“0 que acontece muitas vezes é chamarem
a pedopsiquiatria ou o psicélogo... Mas é
pegar nas pequenas coisas que eles ainda
tém ali uma luz e trabalha-/as.... Ndo é um
trabalho rapido, mas deve ser persistente no
internamento...” E3

“Estimular estas areas promotoras da um
bom resultado... passa também em dar-lhes
dimensdes em que tem menos capacidades
ndo a conseguem percepcionar... e
estimular aquilo que sabemos que eles vao
consegquir fazer....” E2

“Néo é sb6 ver a luz ao fundo do tinel mas
olhar para o lado também para perceber as
coisas positivas que estédo a acontecer....”
E2

“Quando eu fago uma pergunta, encaminhar
logo para a resposta que eu quero tirar e
néo fazer um trabalho exploratério...” E2

“Temos de estabelecer prioridades para




aquilo que queremos fazer... Temos de ver
0 copo sempre meio cheio...” E3

“ndo devemos ter receio de dizer ao
adolescente que naguele momento n&o
tenho resposta para te dar” E1

“Dizer-lhes assim: “ninguém gosta de estar
doente mas olha, nos estamos aqui, vamos
fazer tudo para que tu consigas viver com
esta doenga porque ela ndo vai desaparecer
com um estalar de dedos... acredito em ti e
vejo que tens coisas boas que te vao ajudar
a ultrapassar esta fase da doenca que
surgiu...” Pegar no que ele tem de bom!” E3

<)

Serenidade

“A nossa propria postura perante o
adolescente deve ser uma postura serena e
ndo uma enfermeira nervosa, impacientada
e com muita coisa para fazer...” E6

“a nossa postura deve ser calma, aberta e
disponivel...” E6

“Quando estamos a prever que o turno vai
ser dificil, é dizer no inicio do turno “estou a
prever que o turno vai ser dificil, posso ter
pouco tempo para estar aqui contigo, mas
tudo o que me queiras dizer ou perguntar,
escreve que logo que eu possa, eu venho
estar contigo e dar-te resposta as tuas
duvidas e estar presente...” E1

“Fazer um reforgo positivo... muitas vezes,
eles podem alcancar objectivos que eles
proprios delinearam ou mesmo nds, mas se
no final ninguém |hes diz  “boa,
conseguiste!”, ele pode sentir-se ansioso,
frustrado... fazer uma auto-avaliacdo dele
proprio pode prejudica-lo...” E6

“Ele deve poder expressar medos e
receios... Isso deixa o adolescente mais
calmo... ”E3

“As vezes, é preciso que estejam sozinhos
para isso... Exprimir as emog¢dées ndo em
frente aos pais é mais facil para eles...” E5

“Devemos também estimular atividades (...)
propor-lhes atividades que os fagam
distrair... ir a sala, fazer um jogo, fazer uma
pintura... para lhes aumentar a confianca
também em fazer algo que eles gostam... é
fazer coisas de maior distrac¢do em vez de
s6 computador...” E2

‘O impacto da hospitalizagdo existe
sempre... e deve ser minimizado.... Ter em
atencdo as coisas que eles gostam e
respeité-las... Se costuma ver séries até um
pouco mais tarde, porque ndo os deveremos
deixar? Desde que nao incomodem os
vizinhos, claro, mas qual é o mal? E algo
gue ele fazia em casa, respeitar as rotinas e
as actividades do dia-a-dia deles...” E6




d) Sentido da Vida

“Escutar as emocgdes deles e perceber a
forma objectiva do medo para ter uma
intervengdo que os elucide... para tomarem
consciéncia do real problema” E2

“O sentido da vida para os adolescentes as
vezes passa por questbes mais simples:
uma adolescente diabética sofre por néo
poder mostrar a barriga no verédo por causa
das administragées de insulina... O mesmo
se passa com um adolescente com um
cateter de dialise peritoneal, por exemplo...
Estas questdes relacionadas com a doenca,
afectam a auto-imagem e auto-estima e isso
tira-lhes sentido a vida deles... Temos de os
ajudar a arranjar estratégias...” E1

“O sentido da vida passa pelo sentido das
coisas do dia-a-dia.... " E4

“O sentir-se bem para eles é isto.. Ha que
direccionar para estas coisas que para nés
s&o menores...” E1

“O sentido da vida tem também incluido o
sentido da morte, claro... E ha patologias
que sabemos que assim é... E também néo
devemos ter medo de tratar as coisas pelos
nomes e falar com eles abertamente... E
fazer-lhes ver que a sua vida teve muito
sentido...” E2

e) Autossuficiéncia

“Nos adolescentes, esta dimensdo deve ser
trabalhada ao contrario das outras: em vez
de os estimular, devemos as vezes po-los
no sitio... porque eles normalmente ja sao
auto-suficientes, acham que sdo os
melhores do mundo, n&o precisam de
ninguém...” E2

“temos de lhes dar informacéo (...)E tem de
perceber aquilo que podem e ndo podem
fazer...” E2

“Mostrar-lhes casos concretos que tenham
corrido mal... Mostrar algo que correu mal...
Na internet, encontra-se muita coisa... E
pode assusta-los...” E8

“Temos de saber os 3 primeiros sites de
todas as parvoices que os adolescentes
podem perguntar... Porque é isso que eles
fixam... Temos de escrever as parvoices
que eles nos perguntam e procuram para
sermos o filtro entre a realidade e os meios
informaticos... Temos de antecipar também
algumas questées.... E2

“Os campos de férias sdo muito importantes
para isso (...) Ha que lhes falar desses
grupos de apoio...” E6

“Temos de antecipar também algumas
questées....” E2




Tabela 6

Continuidade e articulacdo de cuidados

Dimenséo Categoria Sub-categorias Unidades de Registo
Continuidade Relagéo “Muitas vezes, sdo eles que nos procuram...
e articulacéo adolescente- guando né&o o fazem, sou eu propria que faco
de cuidados enfermeiro esse contacto, através de uma mensagem no

Articulacdo com
0 enfermeiro da
consulta externa

facebook... “como é que tu andas?” Ngo de
uma forma muito frequente, mas de vez em
gquando sim, € importante para eles
perceberem que a ligacdo se mantém... E6

“Devia haver um contacto telefénico mais
frequente.... Uma permanéncia e
continuidade de contacto...” E4

"No6s podiamos ter essa informagéo
sistematizada, feita por nos, um contato
telefénico, uma consulta de enfermagem...
importante para a continuidade de cuidados...
ter um telefone disponivel para a equipa, que
fosse rodando por nds, para eles nos ligarem
e para nos fazermos esse contafo... Ajuda-
los-ia a tornarem-se mais resilientes....” E2

“Aqui no hospital, nés do internamento
deviamos ter um maior contato com a
consulta externa, um melhor relacionamento a
todos os niveis... as vezes, trabalhamos cada
um para seu lado, infelizmente... E deviamos
sistematizar e vincular essa informacgdo para
0S nossos colegas.... Para trabalhar a
resiliéncia, é importante transmitirmos as
vérias dimensdes desses adolescentes,
porque tivemos muitas interacgdes com esses
adolescentes.... Alias, quando eles vém as
consultas costuma vir quase sempre visitar-
nos, por muito mau que tenha sido o
internamento, ha vinculos que se criaram que
os fazem vir ca acima.... Eles vém & procura
das enfermeiras de quem gostaram...” E2




APENDICE IV

Questionario aplicado aos adolescentes



Questionario
RESILIENCIA NO ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA:

O PAPEL DO ENFERMEIRO NA SUA PROMOGAO

ola!
Como €& que tu estas? E isso que queremos que nos contes.

Por favor, 1é todas as questes cuidadosamente. Que resposta vem primeiro a tua cabeca? Escolhe e

assinala a resposta mais adequada ao teu caso.

Lembra-te: isto ndo é um teste por isso ndo existem respostas erradas. E importante que respondas a

todas as questdes para que consigamos compreender as tuas respostas claramente.

N&o tens que mostrar as tuas respostas a ninguém. E ninguém teu conhecido vai ver o teu questionério

depois de o teres preenchido.

Ele esta dividido em 3 partes intituladas:
1. Dados sociodemograficos e clinicos
2. Escala de Resiliéncia

3. IntervengBes de Enfermagem

Vamos comecar?

12 Parte — Dados Sociodemograficos e Clinicos

Idade

Sexo

Em que ano de escolaridade estas?

Naturalidade Local onde resides

Com quem vives?

Qual a profissé@o dos teus pais?

Que problema de salde/doenca tens e que te traz ao Hospital Pediatrico de Coimbra?

Que principais dificuldades sentes devido a esse teu problema de saude/doenc¢a?




22 Parte - Escala de Resiliéncia (RS)

Por favor, Ié cada frase e circula o nimero a direita que melhor indique os teus sentimentos sobre a mesma, sendo 1 discordo totalmente e 7 concordo
totalmente.

Este é um exemplo de como as questdes devem ser respondidas:
Sinto-me orgulhosa por ter alcangado objectivos na minha vida. 1 2 3 4 @ 6 7
Geralmente consigo encontrar algo que me faca rir. 1 2 3 4 5 @ 7

Responde a todas as frases.

Circula o nimero na coluna apropriada. Discordo Concordo
Totalmente Totalmente
1 Quando faco planos, levo-os até ao fim. 1 2 3 4 5 6 7
Eu normc_alnjente acabo por conseguir alcancar os 1 5 3 4 5 6 7
2. | meus objetivos.
Sou capaz de depender de mim proprio(a) mais do 1 5 3 4 5 6 7
3. | que de qualquer outra pessoa.
l\/_lan,t(?r-me mteressado(g) nas atividades do dia-a- 1 5 3 4 5 6 7
4. | dia é importante para mim.
5 Posso estar por conta proprio(a) se for preciso. 1 2 3 4 5 6 7
Sl.nto-m.e orgulhoso(a) por ter alcancado objetivos na 1 5 3 4 5 6 7
6. | minha vida.




Normalmente faco as coisas conforme elas me vao
surgindo.

Sou amigo(a) de mim préprio(a).

Sinto que consigo lidar com varias coisas ao mesmo
tempo.

10.

Sou determinado(a).

11.

Raramente me questiono se a vida tem sentido.

12.

Vivo um dia de cada vez.

13.

Posso passar por tempos dificeis porque enfrentei
tempos dificeis antes.

14.

Tenho autodisciplina.

15.

Mantenho-me interessado(a) nas coisas.

16.

Geralmente consigo encontrar algo que me faca rir.

17.

A confiangca em mim proprio(a) ajuda-me a lidar com
tempos dificeis.

18.

Numa emergéncia, sou alguém com quem
geralmente as pessoas podem contar.

19.

Normalmente consigo olhar para uma situagéo de
varias perspetivas.

20.

As vezes, obrigo-me a fazer coisas quer queira quer
nao.

21.

A minha vida tem sentido.




22.

Eu néo fico obcecado(a) com coisas que nao
consigo resolver.

23.

Quando estou numa situacao dificil, normalmente
consigo encontrar uma solucao.

24.

Tenho energia suficiente para fazer o que deve ser
feito.

25.

N&o tenho problema com o fato de haver pessoas
que ndo gostam de mim.




32 Parte — Intervencdes de Enfermagem

De seguida, apresentamos-te algumas intervencdes de enfermagem e pedimos-te que assinales com

N

um X as op¢des que mais correspondem a verdade, relativamente aquilo que ja foste vivendo ao
longo do(s) internamento(s) e relativamente ao teu processo de salde-doenca:

Nunca

Raramente

Algumas

vezes

Sempre

1 — O enfermeiro conversou comigo sobre coisas de que

gosto e sobre o que é importante para mim.

2 - O enfermeiro conversou comigo sem ser na presenca

dos meus pais.

3 - O enfermeiro manteve a confidencialidade das minhas

conversas com ele.

4 - O enfermeiro falou com os meus pais sem ser na

minha presenca.

5 - O enfermeiro ajudou-me a ultrapassar algumas
barreiras decorrentes das regras do internamento ou do
funcionamento do hospital.

6 - O enfermeiro considerou e teve em conta as minhas

queixas.

7 - O enfermeiro encorajou-me a falar sobre os meus

problemas.

8 - O enfermeiro ajudou-me a relembrar sucessos
anteriores e decisbes tomadas na resolucdo de

problemas relacionados com a minha doenca.

9 - O enfermeiro ajudou-me a estabelecer metas e

objectivos relacionados com a gestéo da minha doenca.

10 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar potencialidades
e pontos fortes da minha personalidade.

11 - O enfermeiro ajudou-me a estabelecer prioridades e

a saber viver com a minha doenca.

12 - O enfermeiro teve uma postura calma, aberta e

disponivel perante mim.

13 - O enfermeiro deu resposta as minhas ddvidas,

mesmo que eu nado as tenha verbalizado.

14 - O enfermeiro elogiou-me por conquistas e objetivos

alcancados.

15 - O enfermeiro possibilitou-me periodos em que pude

estar sozinho com ele, sem 0s meus pais.

16 - O enfermeiro ajudou-me a exprimir emoc¢des, medos

ou receios.

17 - O enfermeiro teve tempo para me ouvir.




18 - O enfermeiro respeitou 0s meus gostos pessoais,

habitos e rotinas.

19 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar atividades

lidicas e de distracao durante a hospitalizacao.

20 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias para
lidar com questbes relacionadas com a adolescéncia, a

autoimagem e a autoestima.

21 - O enfermeiro esclareceu-me sobre a doenca, falou-

me sobre a vida ou sobre a morte sem rodeios.

22 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias para

lidar com o medo.

23 - O enfermeiro ajudou-me a analisar o que posso e

nao posso fazer por mim préprio.

24 - O enfermeiro orientou-me para entidades ou locais

onde posso saber mais sobre a minha doenca.

25 - O enfermeiro alertou-me para informaces incorretas
nas redes sociais e na net e/ou ajudou-me a encontrar
sites crediveis sobre a minha doenca.

26 - O enfermeiro orientou-me para redes de apoio para
adolescentes com a mesma doenca que eu

(associacdes, campos de férias, etc.).

27 - O enfermeiro manteve o contacto comigo apés a

alta, fora do hospital (telefone, redes sociais, email, etc.).

28 - O enfermeiro disponibilizou-me um meio de
comunicacdo para entrar em contacto com ele (telefone,
redes sociais, email, etc.), para o caso de ter alguma

davida, algum problema ou naticia.

29 - O enfermeiro entrou em contacto ou teve uma
relagdo directa com a minha escola (director de turma,
professores, etc.) ou 0 meu centro de saude (médico de

familia, enfermeiro de familia, etc.).

MUITO OBRIGADA PELA TUA PARTICIPACAO!!! ©



APENDICE V

Consentimento livre e esclarecido aos adolescentes e representantes legais



Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(aos pais e adolescentes)

Titulo do estudo:

Resiliéncia no Adolescente com Doenca Cronica: O papel do enfermeiro na sua promocéo

Objectivos:
e Avaliar o Nivel de Resiliéncia dos Adolescentes com Doenca Cronica;

e Relacionar o Nivel de Resiliéncia dos Adolescentes com Doenga Crénica com as

estratégias e/ou intervencdes de enfermagem promotoras de Resiliéncia.

Investigadora: Angela Maria Sousa Figueiredo (enfermeira no Servico de Pediatria Médica,
CHUC). Professora orientadora: Maria de Lurdes Lomba (Escola Superior de Enfermagem

de Coimbra).

Estas a ser convidado para participar, voluntariamente, no preenchimento de um

guestionario
Antes de dares o teu consentimento, |é atentamente as informacdes descritas, a seguir:

1. As informa¢gBes que adolescentes como tu podem dar sdo fundamentais para a

optimizacdo das unidades de adolescentes e dos cuidados prestados aos adolescentes.
2. A tua participacao é voluntéria e podes desistir a qualquer momento.

3. A tua identificagdo serd mantida como confidencial, sendo os resultados deste estudo

analisados sem que seja nunca revelada a tua identidade.

Declaro que li e entendi todas as informagdes contidas neste termo de consentimento e que

concordo participar nesta pesquisa.

Coimbra, / /
(Assinatura do Adolescente)
Coimbra, / /
(Assinatura do pai/méae/representante legal)
Coimbra, / /

(Assinatura da autora)



APENDICE VI

Escala LIER



Escala LIER
ola!
Es um adolescente e tens uma determinada doenca crénica, certo?

Queiramos pedir-te colaboracdo para podermos prestar melhores cuidados de enfermagem a
adolescente como tu. Aceitas o desafio?

Apresentamos-te entdo uma lista onde vais encontrar situacdes relativas a intervencdes de
enfermagem e pedimos-te que assinales com um X as op¢des que mais correspondem a verdade,
relativamente aquilo que ja foste vivendo ao longo do(s) teu(s) internamento(s) e ao longo de todo o
teu processo de salde-doenca:

Nunca | Raramente Algumas | Sempre

vezes

1 — O enfermeiro conversou comigo sobre coisas de

que gosto e sobre o que é importante para mim.

2 - O enfermeiro conversou comigo sem ser na

presenca dos meus pais.

3 - O enfermeiro manteve a confidencialidade das
minhas conversas com ele.

4 - O enfermeiro falou com os meus pais sem ser na

minha presenca.

5 - O enfermeiro ajudou-me a ultrapassar algumas
barreiras decorrentes das regras do internamento ou

do funcionamento do hospital.

6 - O enfermeiro valorizou as minhas queixas.

7 - O enfermeiro encorajou-me a falar sobre os meus

problemas.

8 - O enfermeiro ajudou-me a relembrar sucessos
anteriores e decisbes tomadas na resolucdo de

problemas relacionados com a minha doenca.

9 - O enfermeiro ajudou-me a estabelecer metas e
objetivos relacionados com a gestdo da minha

doenca.

10 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar
potencialidades e pontos fortes da minha

personalidade.

11 - O enfermeiro ajudou-me a estabelecer

prioridades e a saber viver com a minha doenca.

12 - O enfermeiro teve uma postura calma, aberta e

disponivel perante mim.

13 - O enfermeiro deu resposta as minhas ddvidas,

mesmo que eu ndo as tenha verbalizado.

14 - O enfermeiro elogiou-me por conquistas e

objetivos alcancados.




15 - O enfermeiro possibilitou-me periodos em que

pude estar sozinho com ele, sem 0s meus pais.

16 - O enfermeiro ajudou-me a exprimir emocdes,

medos ou receios.

17 - O enfermeiro teve tempo para me ouvir.

18 - O enfermeiro respeitou 0s meus gostos pessoais,

habitos e rotinas.

19 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar atividades

lidicas e de distragao durante a hospitalizagdo.

20 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias
para lidar com questbes relacionadas com a

adolescéncia, a autoimagem e a autoestima.

21 - O enfermeiro esclareceu-me sobre a doenca,
falou-me sobre a vida ou sobre a morte sem rodeios.

22 - O enfermeiro ajudou-me a encontrar estratégias

para lidar com o medo.

23 - O enfermeiro ajudou-me a analisar 0 que posso e

nao posso fazer por mim préprio.

24 - O enfermeiro orientou-me para entidades ou

locais onde posso saber mais sobre a minha doenga.

25 - O enfermeiro alertou-me para informacdes
erréneas nas redes sociais e na net e/ou ajudou-me a

encontrar sites crediveis sobre a minha doenca.

26 - O enfermeiro orientou-me para redes de apoio
para adolescentes com a mesma doengca que eu

(associagdes, campos de férias, etc.).

27 - O enfermeiro manteve o contacto comigo apos a
alta, fora do hospital (telefone, redes sociais, email,

etc.).

28 - O enfermeiro disponibilizou-me um meio de
comunicacdo para entrar em contacto com ele
(telefone, redes sociais, email, etc.), para o caso de

ter alguma duvida, algum problema ou noticia).

29 - O enfermeiro entrou em contacto ou teve uma
relacdo direta com a minha escola (diretor de turma,
professores, etc.) ou 0 meu centro de saide (médico

de familia, enfermeiro de familia, etc.).

Obrigada pela tua colaboragdo ©




INFORMAGAO ADICIONAL AOS ENFERMEIROS/INVESTIGADORES

Pontuacdo e Classificagéo final:
29-58 pontos: Interven¢des de Enfermagem Insuficientes
59-87 pontos: Intervencdes de Enfermagem Suficientes

88-116 pontos: Intervencdes de Enfermagem Optimas

Nota adicional

Escala construida por Figueiredo e Lomba (2018), a partir da Resilience Scale de Wagnild e Young
(1993), na verséo validada para a cultura portuguesa por Felgueiras, Festas e Vieira (2010).

Reulne intervencbes de enfermagem promotoras de cada uma das dimensdes da resiliéncia
(contempladas na RS das autoras portuguesas), bem como intervencdes classificadas de escuta
ativa e de disponibilidade, distribuidas do modo como se pode ver na seguinte tabela:

Intervengdes de enfermagem Itens da lista
promotoras de:
Escuta ativa 1,2,3,4,5¢e6
- Perseveranca 7,8e9
- Autoconfianca 10e11
- Serenidade 12,13, 14, 15, 16, 17,18 e 19
- Sentido da vida 20,21 e 22
- Autossuficiéncia 23,24,25e 26
Disponibilidade 27,28 e 29




