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RESUMO

A cardiopatia congénita € uma malformagdo do coracdo e/ou dos vasos
adjacentes, resultante duma anomalia que ocorreu durante a fase embrionaria.
Em consequéncia dos avancos nos meétodos de diagndstico, tratamento e
cuidados de enfermagem, as criangas com cardiopatia congénita, atualmente,
atingem a adolescéncia.

A adolescéncia é a fase da vida que se situa entre ser criangca e ser adulto.
Caracteriza-se pelas alteragcdes corporais, aspiracdo de independéncia,
desenvolvimento da autonomia e construcéo da identidade.

A cardiopatia congénita imp&e ao adolescente condi¢cdes que dificultam esta fase
ja conturbada das suas vidas. Atualmente, ocorrem aos servicos de saude um
namero crescente de adolescentes com cardiopatia congénita. Como ciéncia, a
enfermagem preocupa-se em estudar a pessoa no seu todo. A enfermagem tem
o forte compromisso de cuidar da pessoa na sua totalidade e perspetiva os seres
humanos como sujeitos vivenciados.

Os objetivos desta investigacdo sdo: Compreender a experiencia vivida dos
adolescentes com cardiopatia congénita de acordo com as suas perspetivas e
descrever a experiencia vivida dos adolescentes com cardiopatia congénita.

De modo a clarificar os processos que envolvem a experiéncia vivida de ser
adolescente com cardiopatia congénita e a descrevé-la utilizamos a abordagem
fenomenolégica proposta por van Manen. Foram identificados trés temas, sendo
gue cada um deles integra trés subtemas.

Afinal ... sou doente: Apenas eu (...) 0s meus colegas ndo; Lembro-me (...)
que fui operado; Quando dei conta (...) a doenga estava la.

Ser doente e ... o desejo de ser igual sendo diferente: Fiz como 0S outros
(...) mas néo podia fazer; Corpo normal (...) corpo doente; Da dependéncia dos
pais (...) a imposigao da (sua) autonomia.

Conflito entre a adolescéncia ... e a cardiopatia congénita: Da aceitagéo (...)
a necessidade de esconder a doencga; Corpo perfeito (...) corpo marcado; Estou

bem (...) e o futuro?

Palavras-chave: enfermagem, adolescente, cardiopatia congénita, experiéncia

vivida






ABSTRACT

Congenital heart disease is a malformation of the heart and/or adjacent vessels
resulting from an anomaly that occurred during the embryonic phase. As a
consequence of advances in methods of diagnosis, treatment and nursing care,
children with congenital heart disease currently reach adolescence.
Adolescence is the phase of life that lies between being a child and being an
adult. It is characterized by bodily alterations, aspiration of independence,
development of autonomy and construction of identity.

Congenital heart disease imposes on the adolescent conditions that make difficult
this already troubled phase of their lives. Currently, an increasing number of
adolescents with congenital heart disease occur to health services. As a science,
nursing cares about studying the person as a whole. Nursing has the strong
commitment to take care of the person in its totality and perspective humans as
experienced subjects.

The objectives of this investigation are: To understand the lived experience of the
adolescents with congenital heart disease according to their perspectives and to
describe the lived experience of adolescents with congenital heart disease.
In order to clarify the processes involving the experience of being an adolescent
with congenital heart disease and describing it, we have used a
phenomenological approach proposed by van Manen.

Three themes were identified, each of which integrates three sub-themes.
After all ... I'm sick; Only I (...) my colleagues do not; | remember ... | was operated
on; When | realized ... the disease was there.

Being sick and ... the desire to be equal being different; | did like the others (...)
but could not do; Normal body (...) diseased body; From the dependency of
parents (...) to the imposition of (their) autonomy.

Conflict between adolescence ... and congenital heart disease. From acceptance
(...) to the need to hide the disease; Perfect body (...) body marked; | am fine ...

and the future?

Key words: nursing, adolescent, congenital heart disease, lived experience
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Experiéncia Vivida dos Adolescentes com Cardiopatia Congénita: Uma abordagem
fenomenologica

INTRODUCAO GERAL

“...estou farto de andar de consulta em consulta. Cada um dos
doutores e dos psicologos procuram uma doenga ou uma

coisa que nao esta bem. Ando sempre de um sitio para

outro em consultas, estou farto. Mas ninguém pergunta por mim.
Isto de ter uma doenca do coracao € muito dificill

Porque ndo posso ser como os outros?”

(Marco, 15 anos)

O desabafo do Marco, feito ha vinte e cinco anos, ainda ecoa nos nossos ouvidos

como um grito, como um alerta para a nossa consciéncia pessoal e profissional.

Durante a nossa pratica como enfermeira, ao longo de quinze anos, num servico
de cardiologia pediatrica e numa unidade de cuidados intensivos de cirurgia
cardiaca, cuiddmos do Jodo, da Maria, da Alice, do Manel e de tantas outras
criancas?!, com diferentes idades que, como o Marco, tinham uma cardiopatia
congénita?. Na prestacdo de cuidados a estes clientes, utilizaAvamos técnicas
adequadas a sua idade e condicéo fisica, recorrendo frequentemente ao apoio
de tecnologia sofisticada, de modo a que |he proporcionadssemos os melhores
cuidados na sua condi¢cdo de saude. Neste nosso percurso, estamos convictas
que contribuimos para preservar muitas vidas, porque utilizamos rigorosamente
essas técnicas. Demos respostas empaticas e singulares para a satisfacdo das
suas necessidades, mas, também, as questbes colocadas pelas criangas e

familias. Contudo, temos uma outra convicgdo: nem sempre consideramos a

! Crianga — todo o ser humano com menos de dezoito anos de acordo com a Convencao sobre os Direitos
da Crianga, adotada pela Assembleia Geral das Nac¢des Unidas em 20 de novembro de 1989 e ratificada
por Portugal em 21 de setembro de 1990.

2 Neste trabalho serdo utilizadas as expressdes “cardiopatia congénita”, “defeito cardiaco” e “malformagées
cardiacas” com o mesmo significado.
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abrangéncia que o cuidado de enfermagem implica. Nao éramos possuidoras do
conhecimento profundo de como as criangcas com cardiopatia congénita e
familias viviam aquela situacdo de doenca, que é de um orgao vital, que as
acompanhava desde o nascimento e que iria estar sempre presente nas suas

vidas.

No contato diario com estas criancas e familias vivenciamos e partilhamos as
suas inquietacfes, expectativas e medos relacionados com as suas condi¢cdes
de saude e com a sua sobrevivéncia. As preocupacdes, expectativas e 0s
temores partilhados eram relacionados nédo apenas com a situagdo que era
presente, frequentemente risco eminente de morte, mas também com o seu

futuro.

Das criancas internadas com cardiopatia congénita, de quem cuiddvamos, 0s
adolescentes® eram aqueles que nos despertavam maior atengdo. Pela nossa
observacao atenta demos conta que eles eram pessoas que se isolavam, pouco
comunicativas, estavam “num mundo a parte”. Por terem estas caracteristicas,
eram frequentemente deixados entregues a sua condicdo de cliente passivo; por
vezes tratados como criangcas, outras vezes como adultos. Quando se
estabelecia uma relacdo de proximidade entre enfermeiro e adolescente
apercebiamo-nos, pelos seus desabafos, que viver a adolescéncia com uma
cardiopatia congénita era particularmente dificil. Para aqueles adolescentes a
cardiopatia congénita e a hospitalizacao colocava-os numa situagdo angustiante
e, as vezes, até dramatica, pois, a sua imagem corporal, principal alvo das suas
preocupacgles nesta fase, estava alterada por uma cicatriz, por cianose ou por
hipocratismo. Estarem afastados do seu grupo de pertenca agravava a situacao.
Ao relembrarmos estes adolescentes, ndo podemos esquecer que, nos anos 80
e 90 do século passado, os internamentos hospitalares das criangas com
cardiopatia congénita eram prolongados, chegando a ser de meses,
dependendo dos tratamentos a que iriam ser ou tinham sido submetidos, o que

influenciava o seu comportamento durante a sua estadia no hospital.

3 Adolescente - individuo com idade compreendida entre os 10 e 19 anos (WHO,1986)
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No nosso percurso de docente de uma escola de enfermagem, a problematica
das criangas com cardiopatia congénita continuou a ser alvo da nossa atencgao.
Em contexto de ensino clinico, como orientadora de estudantes do Curso de
Licenciatura em Enfermagem num Servico de Cardiologia Pediatrica,
evidenciava-se frequentemente a problemética dos adolescentes com
cardiopatia congénita, nas reunides de grupo e na reflexdo sobre as préticas
clinicas com os discentes. Ainda na funcdo de docente, orientAmos e
acompanhamos mestrandos no contexto das unidades curriculares Projeto e
Estagio com Relatério com enfoque no cuidado a crianca com cardiopatia
congénita e familia. No contexto ndo profissional, na nossa participacdo em
reunibes de uma Associacdo de Protecdo e Apoio a Crianca com Doenca
Cardiaca, a qual pertenciamos, apercebemo-nos, através dos relatos dos
adolescentes e dos pais, de quao dificil era viver a adolescéncia com cardiopatia
congénita. De entre outros desabafos verbalizados pelos adolescentes
ouviamos relatos de incompreenséo entre pais e filhos e, ainda, de dificuldade

na integracao deles no grupo de pares.

As reflexdes ancoradas nas questfes da nossa experiéncia vivida, enquanto
pessoa e enfermeira, na prestacdo de cuidados e na docéncia, aliadas as leituras
que fomos fazendo ao longo da vida, conduziram-nos a tomada de consciéncia
da necessidade de compreender a natureza subjetiva da experiéncia humana do

adolescente com cardiopatia congénita.

A cardiopatia congénita € uma malformacdo do coracdo e/ou dos vasos
resultante do desenvolvimento anormal durante o periodo embrionario (Bajolle
et al., 2008; Margaret, Delaney, & Annette, 2015; Roux et al., 2015). O coracao
€ um oOrgao muscular, cuja principal funcdo € bombear o sangue para todo o
corpo, através dos vasos sanguineos do sistema circulatorio. A etiologia da
maioria dos defeitos cardiacos é desconhecida. A investigacdo aponta fatores
pré-natais, genéticos e ambientais associados a um maior risco para a

ocorréncia de cardiopatia congénita. Os defeitos cardiacos podem ocorrer
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isolados ou associadas; no coracdo, nas valvulas cardiacas, nas artérias
corondrias e nos grandes vasos (Kumar et al., 2008; Margaret, Delaney, &
Annette, 2015), ou, ainda, concomitantemente com anomalias cromossomicas,

sindromas, ou mesmo, defeitos congénitos de outros sistemas (lbid).

O diagnostico dos defeitos cardiacos pode ser feito no periodo pré-natal,
recorrendo a ecografia fetal, ou apds o nascimento atraves da historia de saude
familiar e da crianca e, ainda, da apreciacao fisica da crianca ou através de
meios auxiliares de diagndstico como a ecocardiografia cardiaca e a ressonancia

magnética.

Os sinais e sintomas dependem da especificidade do defeito. Os mais comuns
sdo as alteragdes da frequéncia cardiaca, taquipneia, alteracdes da tensdo
arterial, alteracdo da cor da pele, que podem surgir logo ap6s o nascimento ou

mais tardiamente.

As cardiopatias congénitas sao categorizadas de acordo com o facto de a
crianca apresentar ou ndo cianose, em cianoticas e ndo cianoticas. Outro modo
de classificar os defeitos cardiacos relaciona-se com a sua gravidade, com o
namero de estruturas que afetam e com as suas consequéncias. Assim, 0S
defeitos cardiacos congénitos podem ser ligeiros, moderados e graves. Ainda
existem outras cardiopatias congénitas que formam o grupo dos raros e

complexos defeitos cardiacos.

O tratamento dos defeitos cardiacos congénitos depende da sua gravidade. E
feito através de procedimentos transcutaneos e de cirurgia corretiva ou paliativa.
Nas ultimas quatro décadas o aperfeicoamento das técnicas cirurgicas, a
melhoria de condi¢des no diagndstico, nomeadamente o diagnostico pré-natal,
as melhores condi¢cbes e maior utilizagdo de cuidados intensivos, associado ao
uso de farmacos, contribuiram para a reducao do niumero de 6bitos nos primeiros
anos de vida das criancas com cardiopatia congénita e consequente aumento
do nimero de adolescentes e adultos com esta patologia. Contudo, nem todas
as cardiopatias congénitas sdo passiveis de serem curadas. Mesmo, apds a
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cirurgia o defeito do coracdo, embora modificado, pode manter-se ou surgirem
alteracdes do ritmo cardiaco, ocorrer isquémia do miocardio conduzindo a sua

disfuncéo. As criancas que nasceram com cardiopatia, submetidas a cirurgia ou

ndo, precisam de cuidados de saude relacionados com a sua patologia, ndo s6
na infancia, mas ao longo de toda a sua vida. Assim, hoje, assistimos a um
aumento do numero de adolescentes e jovens adultos com defeito cardiaco que

utilizam os servicos de saude gerais e especializados.

A adolescéncia é o periodo da vida que se situa entre a infancia e a idade adulta.
Inicia-se com a puberdade e termina com a estabilizacdo da independéncia. A
World Health Organization (1986, 2011, 2013, 2015) define-a como o periodo da
vida que vai dos 10 aos 19 anos. E um periodo de grandes mudancas fisicas,
cognitivas e emocionais. E essencialmente marcada pela desconstrucdo da
infancia e construcdo de um mundo diferente com novas maneiras de pensar,
de ser e agir. E um periodo da vida com peculiaridades, caracterizadas pela
modificacdo do corpo, impulsos para a sexualidade, desejo de independéncia, e
desenvolvimento da autonomia e constru¢do da identidade (Saewyc, 2014;
Fonseca, 2012). A adolescéncia €, pois, a fase de transi¢cdo entre ser crianca e

ser adulto.

Todas as alteracdes que se dao na vida do adolescente contribuem para que
seja particularmente vulneravel a doenca cronica. O impacto que a doenca
cronica tem no desenvolvimento do adolescente pode ultrapassar, em muito, o

impacto da doenca, em si mesma (Ibid).

A simultaneidade de ser adolescente e ter uma doenga cronica, nomeadamente
cardiopatia congénita, traduz uma situagdo complexa na sua vida, uma crise
existencial, sobrepondo-se a outra crise, representada pela doenca que é
incuravel e com necessidade de vigilancia ou mesmo tratamento continuado. A
adolescéncia mesmo ocorrendo de um modo saudavel é um periodo dificil da

vida, sendo ainda mais complicado para aqueles que tém uma doenca crénica.
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Porque os enfermeiros lidam diariamente com as pessoas que estdo em
processo de transicdo, nomeadamente os adolescentes, as transicbes humanas
sdo um conceito central da enfermagem. O cliente de enfermagem é a pessoa
gue precisa de ajuda na adaptacéo e finalizacdo de cada um dos seus processos

de transicdo, de uma forma saudéavel (Schumacher & Meleis, 1994)

O conceito de transicdo é complexo e multifacetado, por abranger varios
componentes, incluindo processo, tempo e percecdo. A transicao,
conceptualizada por Chick & Meleis (1986) e Meleis & Sawyer (2000), consiste
na passagem de uma fase da vida, status, estado, lugar ou condicdo estavel
para outro estado estavel e requer por parte de quem a vive a incorporacao de
conhecimentos, alteracdo do seu comportamento e mudanca na definicdo do

self.

As transicfes sao desencadeadas por situacées que provocam mudanca e estao
relacionadas com “acontecimentos de salde/doenca, processos de
desenvolvimento ou situacdes de vida” (Chick & Meleis, 1986 p.238) ou, ainda,
com mudancas nas condicbes ambientais, as transicdes organizacionais,
descritas por Schumacher & Meleis (1994). A transi¢do € processo e resultado

da mudanca.

As pessoas, ao longo da vida, passam por transicées de diversa ordem as quais
tém que se adaptar. As transigbes, muitas vezes, exigem que integrem novos
conhecimentos, alterem o comportamento e, até, mudem a definicdo de si num
novo contexto social (Wilson, 1997; Meleis et al., 2000). O modo como as

pessoas lidam com as transicOes afeta a salude e o bem-estar.

De acordo com Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger Messias & Schumacker (2010), as
transi¢cdes sdo de quatro tipos, as transi¢cdes de saude/doenca; as transi¢coes de

desenvolvimento; as transices situacionais e as transicdes organizacionais.

O adolescente com cardiopatia congénita esta envolvido em pelo menos dois
tipos de transi¢Oes simultaneamente. Como a adolescéncia exige desempenho
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de novos papéis, 0 adolescente esta em processo de transicdo de
desenvolvimento, mas, simultaneamente tem alteracdes no estado da saude o

gue o desencadeia transicdo de saude/doenca.

A medida que a esperanca de vida dos individuos com cardiopatia congénita
aumentou, os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, tém-se
interessado pelos problemas que esta patologia provoca na vida dos doentes.
Assim, nos ultimos anos, temos assistido a proliferacao de estudos e publicacdes
que se preocupam em saber quais os efeitos da cardiopatia congénita na vida
do adolescente.

Na pesquisa que fizemos encontramos trabalhos que foram desenvolvidos por
enfermeiros, psicélogos e médicos. Constatamos que a maioria dos estudos
empiricos versam sobre a qualidade de vida destes adolescentes ou dos
adolescentes e familias ou apenas da familia. Em todos estes estudos foram
utilizados instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida ou avaliacdo da
qualidade de vida relacionada com a saude. Encontramos alguns que usaram a
entrevista estruturada ou semiestruturada na colheita de dados e diferentes
amostras onde investigaram a experiéncia de vida das criancas, do adolescente,
dos jovens adultos com cardiopatia congénita e dos pais e irmaos. E de salientar
gue nao tivemos contacto com nenhum estudo cujo objetivo fosse clarificar os
processos individuais com que se confrontam os adolescentes com cardiopatia
congénita. A evidéncia cientifica mostra que a cardiopatia congénita, como
defeito estrutural, nem sempre € o maior problema dos adolescentes com este

defeito cardiaco.

Como ciéncia, a enfermagem preocupa-se em estudar a pessoa no seu todo.
Para os enfermeiros, por lidarem com questdes existenciais do ser humano, de
gquem cuidam no seu dia-a-dia, compreender a experiéncia vivida do outro
contemplando a ética e 0s seus pressupostos, € um importante contributo para

0 Seu pensar e agir.
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A reflexdo sobre o tudo o que atrés foi referido fez-nos sentir a necessidade e
pertinéncia de um trabalho que permitisse compreender, a partir da perspetiva
dos sujeitos, a experiencia vivida de serem adolescentes com uma cardiopatia

congénita.

Todos o0s projetos de investigagcdo que tém por objetivo compreender
determinado fenémeno, emergem de um interesse do investigador nele
centrado, porque lhe é caro (van Manen, 1990), ao que nds acrescentariamos:
gue o inquieta e invade o seu pensamento. Essa inquietude levou-nos a um
desejo profundo de refletir sobre a experiéncia vivida dos adolescentes com

cardiopatia congénita, de modo a que possamos compreendé-la.

A problemética em estudo decorreu da pratica profissional e desenvolveu-se
com as leituras feitas em torno da questdo como vivenciam e qual o significado
que os adolescentes atribuem ao facto de terem uma cardiopatia congénita? A
partir desta questdo e de modo a permitir a sua compreensao, definimos como
objetivos deste estudo:

- Compreender a experiéncia vivida dos adolescentes com cardiopatia congénita
de acordo com as suas perspetivas;

- Descrever a experiéncia vivida dos adolescentes com cardiopatia congénita.

Sendo a experiéncia vivida algo de subjetivo e particular de cada um de nés,
pensamos que a abordagem qualitativa seja a mais adequada para a
compreensao de como os adolescentes vivenciam a experiéncia de terem uma
cardiopatia congénita. As metodologias qualitativas tém por foco o ser humano
enquanto pessoa, e a sua visdo do mundo (Moreira, 2002) e como sublinham
Streubert & Carpenter (2013), os fenOmenos subjetivos, pela sua natureza,

necessitam e devem ser estudados com utilizacdo de metodologias qualitativas.

Pela nossa experiéncia pessoal e profissional, e pelas leituras que fizemos,
concluimos que existe uma necessidade de maior clareza acerca do fenomeno
da experiencia vivida do adolescente com cardiopatia congénita. Como ja

referido, as publicagbes, a que tivemos acesso, Sdo em pequena quantidade e
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as que existem, do nosso ponto de vista, ndo descrevem o fenémeno com
profundidade. E porque consideramos que a experiéncia vivida compartilhada
sera a melhor fonte de dados para o fendmeno de interesse, optamos por seguir
uma abordagem fenomenoldgica que se consubstancia, no nosso trabalho, na
colheita de dados e na andlise dos mesmos. Acreditamos que um relato
experiencial particular nos permite abrir caminho para uma compreensdo do
fendbmeno que podera ter ressonancia noutras pessoas e, neste sentido,

reconhecido como sendo também uma sua experiéncia (van Manen, 2014).

Investigar a experiéncia como a vivemos, em vez de como a conceptualizamos,
€ uma proposta de van Manen (1990). Merlau-Ponty (1964) salienta que virarmo-
nos para os fendmenos da experiéncia vivida “significa reaprender a olhar para
o mundo para reavivar a experiéncia basica do mesmo” (p.VIIl). Diz-nos (Beck,
1994, p.499) que “a fenomenologia proporciona a enfermagem novos modos de
interpretar a natureza da consciéncia no mundo”, no que se relaciona com os
cuidadores, assim como a natureza dos cuidados e os que sao alvo dos
mesmos. Os enfermeiros, por lidarem com questdes existenciais do ser humano,
de quem cuidam no seu dia-a-dia, encontram nos estudos de caracter
fenomenolbégico um importante contributo para o seu pensar e fazer. Referem
Mcilatrick & McCance (2009) que a abordagem fenomenoldgica € adequada a
investigacdo em enfermagem porque ela é consistente com a arte, filosofia e
pratica da mesma e procura compreender os significados Unicos para cada

pessoa e a sua interagcdo com 0s outros e com 0 meio que a rodeia.

Na defesa da importancia da utilizacdo do método fenomenoldgico na pesquisa
em enfermagem, Streubert & Carpenter (2013) afirmam que cuidar apenas de
uma parte do cliente € inconsistente com a pratica de enfermagem, assim como
também o é estudar apenas partes do ser humano. Uma vez que a abordagem
fenomenoldgica exige a exploracdo do todo de um modo integrado, este é um
método adequado ao estudo dos fendmenos de enfermagem. A abordagem
fenomenolodgica permite, na pesquisa em enfermagem, um saber compreensivo,
do que ndo esta evidente, mas que faz parte dos fendmenos humanos (Terra,

2006). Assim, os estudos que utilizam a abordagem fenomenoldgica constituem-
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se como um importante contributo para ajudar os enfermeiros a compreender as

guestdes existenciais das pessoas que diariamente sao alvo dos seus cuidados.

Em funcdo da questdo de investigacdo ja expressa, que remete para a
compreensdao da experiéncia vivida, o estudo inscreve-se no paradigma
interpretativo e, para a analise dos dados, privilegiamos uma abordagem
fenomenoldgica, de acordo com o método proposto por van Manen (1990).

Como podemos aperceber-nos ao longo da descricdo do percurso investigativo,
estiveram sempre presentes 0s principios éticos, nomeadamente, no modo
como os participantes foram contatados e esclarecidos acerca dos objetivos do
trabalho, na possibilidade de em qualquer fase do mesmo poderem desistir da
sua participacdo voluntaria, na escolha dos locais para a realizacdo das
entrevistas que foram editadas e convertidas em textos narrativos com garantia

do anonimato e confidencialidade.

Estruturamos este trabalho em diferentes partes. Na parte I, com o titulo - A
cardiopatia congénita, fazemos o enquadramento da problemética em estudo,
referimo-nos a adolescéncia enquanto um periodo de transicdo humana, foco de
atencao do enfermeiro, as implicacdes que a cardiopatia congénita tem na vida
do adolescente e ainda se explicitou o que € a experiéncia vivida e como |he
aceder. Na parte Il, que denominamos de - A Fenomenologia como Método de
Investigacdo, abordamo-la enquanto método de investigacdo, enquadrando-o na
pesquisa e na obtencédo da descricdo da experiéncia vivida, neste estudo, dos
sujeitos informantes que a relataram. Evidenciamos o contributo da
fenomenologia para a pratica de enfermagem. A parte Ill, que tem por titulo -
Trazendo a evidencia o significado da experiéncia vivida, é dedicada a reflexao
tematica sobre os textos narrativos e a descricdo do fendmeno em estudo. N&o
contemplamos o0 que o0s participantes relataram sobre a informacdo obtida
através do que os pais Ihes disseram por essa nao ser objeto do nosso estudo.
A parte IV contém a sintese e discussao dos dados, as implica¢cfes do estudo e
as consideracdes finais. Por fim apresentamos as referéncias bibliograficas que

serviram de suporte ao nosso trabalho e ainda os anexos.
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PARTE |

1. A CARDIOPATIA CONGENITA

Neste capitulo, de modo a permitir uma melhor compreensdo do que é esta
patologia abordamos de um modo sumario o desenvolvimento embrionario do
coracdo. Concomitantemente € tratado, embora sumariamente, o
desenvolvimento das veias adjacentes ao coragcdo, uma vez que estao
intimamente ligados. Também nos referimos as cardiopatias congénitas mais
frequentes e as manifestacées mais comuns. Por fim, falamos dos modos como

séo feitos o diagnostico e o tratamento.

A cardiopatia congénita € uma malformagcdo do coracdo e/ou dos vasos
adjacentes, resultante duma anomalia que ocorreu durante a fase embrionaria.
Este defeito € o mais comum das doencas congénitas e a segunda doenca
cronica mais prevalente, no adolescente, depois da asma. Atualmente, em
consequéncia dos avancos nos métodos de diagndstico, tratamento e cuidados

de enfermagem, as criancas com cardiopatia congénita, atingem a adolescéncia.

De modo a permitir uma melhor compreensdo da cardiopatia congénita,
comecamos por fazer uma sintese do desenvolvimento embrionario do coracao,
depois abordamos a etiologia destes defeitos e a sua classificacdo de acordo
com as alteragcbes estruturais e com as manifestacdes. O diagnostico e o

tratamento das cardiopatias congénitas sdo apresentados a seguir.

1.1. DESENVOLVIMENTO EMBRIONARIO DO CORACAO

Conhecer como se forma o coracdo durante o desenvolvimento embrionario
permite compreender o seu funcionamento normal no periodo pré e pés-natal e
entender a embriogénese das cardiopatias congénitas. A cardiopatia congénita

€ uma malformagdo do coracdo e/ou dos vasos adjacentes, resultante do seu
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desenvolvimento anormal, durante o periodo embrionéario (Cook & Higgins, 2010;
Schoroeder, Delaney & Baker, 2015).

O coracao é um 6érgdo muscular, cuja principal funcado € bombear o sangue para
todo o corpo, através dos vasos sanguineos do sistema circulatorio. Pela
necessidade de oxigenagao e de nutrientes, para o seu processo de crescimento
rapido, o sistema cardiovascular é o primeiro sistema importante a funcionar no
embrido (Moore, Persaud & Torchia, 2008). E dificil falar de desenvolvimento
cardiaco sem abordar o do sistema vascular. As estruturas cardiacas e do
sistema cardiovascular desenvolvem-se entre a 32 e a 82 semana de gestacao
num processo rapido, a partir do mesoderme embrionario (Moore, Persaud &
Torchia, 2008; Margarete, Schroeder, Delaney & Annette, 2015). Importa referir
gue o desenvolvimento das diferentes estruturas do coracdo e dos diferentes
segmentos vasculares € um processo continuo, rapido e simultadneo (Lima &
Rebelo, 2005; Moore, Persaud & Torchia, 2008; Pires & Martins, 2009).

1.2. FORMACAO DO TUBO CARDIACO RETO

O inicio da formacé&o do coragéo da-se a partir de um par de corddes endoteliais,
os corddes angioblasticos, na mesoderme®, dentro do disco embrionario

trilaminar (Sylva & Moorman, 2015).

Os cordbes angioblasticos desenvolvem-se dando origem aos tubos
endocardicos que, pelo fim da 32 semana de gestacao, se fundem para formar o
tubo endocardico Unico. Neste estddio do desenvolvimento, o coragcdo €
composto por dois tubos, um interno — o tubo endotelial - e outro, externo,
separados pela geleia cardiaca. O tubo endotelial da origem ao revestimento
interno do coracao — o endocardio. O outro tubo origina o miocéardio primitivo que
mais tarde sera o miocardio. Este tubo é designado por tubo cardiaco reto (Ibid).

Por sua vez, o pericardio deriva das células mesoteliais. Nesta fase do

4 Mesoderme: ¢ uma das trés principais camadas de células germinativas, sendo as outras a ectoderme e a endoderme. A
mesoderme é a camada intermediaria. No embrido, diferencia-se para dar origem a uma série de tecidos e estruturas, incluindo
0ss0, musculo, tecido conjuntivo e a camada intermediaria da pele.
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desenvolvimento do coragdo surgem o0s primeiros movimentos de sistole e
diastole, iniciando-se a funcéo cardiaca (Moore, Persaud & Torchia, 2008; Pires
& Martins, 2009). Até esta fase ndo se conhecem anomalias da embriogénese
cardiovascular, a excecédo das situacdes de gémeos siameses, em que um dos

fetos ndo tem coracéo (Lima & Rebelo, 2005).

1.3. FORMACAO DOS VENTRICULOS

No seu desenvolvimento normal o tubo cardiaco reto alonga-se e desenvolve
zonas de dilatacdes e de constricdo alternadas (Moore, Persaud & Torchia,
2008, Sylva & Moorman, 2015). Duas das zonas de dilatacéo principais sao o
bulbo cardiaco, na posicdo caudal, e em posi¢do mais cefélica, o saco adrtico.
O bulbo cardiaco dara origem aos ventriculos, as auriculas e ao seio venoso
(Moore, Persaud & Torchia, 2008). O saco aortico originard o arco adrtico - o
polo arterial (Ibid).

Neste percurso de desenvolvimento acelerado do embrido forma-se o sistema
vascular. Trés pares de veias drenam sangue para o cora¢ao tubular, no seio
venoso: as veias vitelinas, as umbilicais e as cardinais (Sylva, & Moorman,
2015). Estas irdo sofrer varias alteracdes, resultando nas veias cavas inferiores
e superiores. O fluxo de sangue no coragdo comeca durante a quarta semana
de gestacdo. As camadas musculares das auriculas e dos ventriculos sao
continuas, as ondas que os percorrem sao coordenadas e tém sempre 0 mesmo
sentido, do polo venoso para o polo arterial, resultando num fluxo unidirecional
(Ibid). Este fluxo é controlado pelas valvulas sinoauriculares. Depois de entrar
nas auriculas primitivas, o sangue passa para 0s ventriculos primitivos e é
bombeado para ao saco adrtico passando entéo para a aorta para ser distribuido
pelo embrido, saco vitelino e placenta. Assim se estabelece a circulacdo do

coragao primitivo.

O bulbo cardiaco aumenta rapidamente de volume e simultaneamente efetua um
movimento de flexdo a direita, dando origem a formacgédo da ansa ventricular

(Sylva & Moorman, 2015; Pires & Martins, 2009). Do desenvolvimento do bulbo
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cardiaco resultam trés estruturas: o segmento mais proximal dara origem ao
ventriculo direito; o segmento seguinte, designado de cone cardiaco, origina a
zona de saida dos dois ventriculos e 0 segmento distal originara o truncus
arteriosus do qual, ap6s formacao dos septos, resultardo os troncos da artéria
pulmonar e da aorta ascendente (Lima & Rebelo, 2005).

1.4. SEPTACAO DAS CAVIDADES CARDIACAS

A formacdo dos septos das camaras cardiacas, a partir do canal
auriculoventricular, da-se por volta do meio da quarta semana e fica completa

até ao fim da oitava (Moore, Persaud & Torchia, 2008).

A formacao dos septos cardiacos faz-se por duas vias, por pregueamento e por
desenvolvimento dos coxins endocardicos, estabelecendo uma separacao
parcial entre duas cavidades contiguas (Lima & Rebelo, 2005). A formacéo
completa dos septos faz-se quando ha proliferacdo dos coxins endocéardicos nos
bordos das pregas (Ibid). As valvulas auriculoventriculares tém a sua génese na
diverticulacdo e proliferacdo dos coxins para que ocorra a fusdo das varias

partes dos folhetos primitivos valvulares (Ibid).

No fim da quarta semana formam-se nas paredes, dorsal e ventral, do canal
auriculoventricular, coxins endocardicos que crescem, se aproximam e se
fundem dividindo-se em canais que separam, parcialmente, as auriculas
primitivas dos ventriculos primitivos (Sdler, 2005). Os coxins funcionam como
valvulas auriculoventriculares. A auricula primitiva, no fim da quarta semana,
comeca a dividir-se em direita e esquerda em consequéncia da formacao e fusdo
de dois septos: 0 septum primum e o septum secundum. Este ultimo faz uma
divisdo incompleta das auriculas, originando o foramen ovale. Esta passagem,
entre as auriculas, vai viabilizar a circulagéo fetal permitindo que a maior parte
de sangue oxigenado que entra na auricula direita pela veia cava inferior passe
para a auricula esquerda. O septum primum impede que o sangue reflua para o
lado direito, funcionando como valvula. Depois do nascimento, por efeito das
diferencas de pressdo sanguinea nas auriculas, o foramen ovale encerra
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funcionalmente e, por volta dos trés meses, a valvula do foramen ovale funde-se

com o septum secundum.

A formacéo dos septos dos ventriculos ocorre pela fusdo dos tecidos da crista

bulbar com os coxis endocardicos.

1.5. FORMACAO DOS NOS E FEIXE DE HIS

Durante a quinta semana de gestacao, proximo da entrada da veia cava superior,
desenvolve-se o n6 sinoauricular. Deste, sai um feixe de fibras que passam pela
auricula, formando o né auriculoventricular e, depois, eles dividem-se, formando
0s ramos esquerdo e direito, que se estendem através do miocardio ventricular
(Moore, Persaud & Torchia, 2008). Estes nos e fibras especializados séo

responsaveis pela formacéo e propagacao da atividade elétrica cardiaca.

Em seguida sera caraterizada a cardiopatia congénita e a vivéncia do

adolescente afetado por ela.

1.6. A ETIOLOGIA DA CARDIOPATIA CONGENITA

A cardiopatia congénita € uma malformacdo do coracdo ou dos vasos
adjacentes, resultante de uma anomalia no periodo embrionario (Bajolle et al.,
2008; Bajolle, zZaffran & Bonnet, 2009; Cook & Higgins, 2010; Groot, 2013). A
maioria destas malformacdes ocorre entre a terceira e a oitava semanas de

gestacao (Kumar et al., 2008; Schoroeder, Delaney & Baker, 2015).

A etiologia do maior numero dos defeitos cardiacos é desconhecida (Kumar et
al., 2008; Cook & Higgins, 2010; Schoroeder, Delaney & Baker, 2015; Bonnet,
2017), sendo que apenas 10% a 20% destas malformacdes tém a causa
determinada (Kumar et al., 2008). A investigacdo aponta fatores pré-natais,
genéticos e ambientais associados a um maior risco para a ocorréncia de

cardiopatia congénita (Cook & Higgins, 2010; Schoroeder, Delaney & Baker,
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2015; Kumar, Abbs & Aster, 2016). Doenca cronica materna, especialmente a
diabetes e o lupus, constituem um fator de risco para a aparecimento de
cardiopatia congénita (Botto, 2015). Doencas infeciosas da mae, exposicado a
agentes teratogénicos, drogas, toxinas e radiacdes durante a gravidez, isoladas
ou combinadas constituem-se como fatores de risco elevados para o

aparecimento de cardiopatia congénita.

Alguns riscos conhecidos, associados a ocorréncia de uma cardiopatia
congeénita, estdo relacionados com a historia familiar. Se, numa familia hd uma
pessoa com cardiopatia congénita, o risco de recorréncia é de 1% a 4% (Cook
& Higgins, 2010). Certas lesbes do coracdo esquerdo, mais concretamente a
sindrome do coracdo esquerdo hipoplasico apresentam uma taxa maior de
recorréncia na mesma familia (Ibid). O risco de nascer uma outra crianca com
defeito cardiaco, nomeadamente com lesdo obstrutiva a esquerda, coracao
esquerdo hipoplasico é maior, quando um dos pais ou um dos filhos tem uma
cardiopatia congénita (Cook & Higgins, 2010; Ethington, Gallagher & Wilson,
2015).

Constituem risco ambiental potencialmente teratogénico as infecdes maternas
como rubéola, o consumo de substancias toxicas, quimicas ou outras como
alcool etilico ou substancias aditivas. A desnutricdo, a diabetes e a caréncia de
acido fdlico, durante a gravidez, também estéo relacionados com a ocorréncia
de cardiopatia congénita (Cook & Higgins, 2010; Kumar, Abbs & Aster, 2016).

Observa-se a ocorréncia das cardiopatias congénitas, frequentemente
associadas a anomalias cromossOmicas, a sindromas, ou mesmo, a defeitos
congénitos de outros sistemas, como a fistula tracoesofagica, as malformacdes
renais e a hérnia diafragmatica (Schoroeder, Delaney & Baker, 2015). A mais
comum associagao genética com cardiopatia congénita € a Sindrome de Down,
ocorrendo em 40% das criangas com esta anomalia (Cook & Higgins, 2010). As
trissomias 18 e 13 e sindromes como o de Marfam e o de Turner estdo também
descritos como associadas a defeitos cardiacos (Schoroeder, Delaney & Baker,
2015).
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As malformacdes cardiacas podem ocorrer isoladas ou associadas, no coracao,
nas valvulas cardiacas, nas artérias coronarias, e nos grandes vasos (Kumar et
al., 2008; Saewyc, 2014).

As cardiopatias congénitas sédo as malformag¢des congénitas mais frequentes,
segundo a World Health Organization (2010); Triedman & Newburger (2016) e,
também, de acordo com o Registo Nacional das Anomalias Congénitas e o
European Surveillance of Congenital Anomalies. S&o a principal causa de
morbilidade e mortalidade infantii no primeiro ano de vida (Bentham &
Bhattacharya, 2008; Cook & Higgins, 2010; Triedman & Newburger, 2016),
apenas precedida pela prematuridade (Allen, 2010; Schoroeder, Delaney &
Baker, 2015).

Dos nados vivos, 0.8% a 1% tém cardiopatia congénita, constituindo 15% a 20%
de todas as malformacdes na crianca (Bajolle et al., 2008; Kumar et al., 2008;
Cook & Higgins, 2010; Schoroeder, Delaney & Baker, 2015; American Heart
Association, 2017). Nas criangcas prematuras, a incidéncia de cardiopatia
congénita aumenta (Kumar et al.,, 2008). Em Portugal, a prevaléncia desta
malformacéo foi de 63,6 de casos/10000 nascimentos para o total dos anos em
estudo (2011 - 2013), sendo esta patologia a mais frequente entre as

malformacdes congeénitas.

A distribuicdo da cardiopatia congénita, por género, é sensivelmente igual,
contudo, os rapazes tém tendéncia para uma maior incidéncia de defeitos
cardiacos mais graves, como a transposi¢cdo das grandes artérias (Cook &
Higgins, 2010).

Das cardiopatias congénitas conhecidas, os defeitos do septo intraventricular
sdo 0s mais comuns, seguidos em ordem decrescente de prevaléncia, a
persisténcia do canal arterial, a tetralogia de Fallot, a comunicacdo intra-
auricular, a coartacdo da aorta, a transposicao das grandes artérias e o defeito

do canal auriculoventricular (Schoroeder, Delaney & Baker, 2015).

33


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Bajolle%20F%22%5BAuthor%5D

Maria Filomena Abreu de Sousa

Em seguida, classificamos os diferentes defeitos cardiacos e referimos o

diagnéstico, as manifestacfes e o tratamento das cardiopatias congénitas.

1.7. CLASSIFICACAO DOS DIFERENTES DEFEITOS CARDIACOS

As cardiopatias congénitas séo tradicionalmente categorizadas de acordo com o
facto de a crianca apresentar ou ndo cianose. Esta classificacdo tem por base
as alteracdes hemodinamicas que ocorrem em resultado dos defeitos cardiacos
especificos (Cook & Higgins, 2010; Schoroeder, Delaney & Baker, 2015),
resultando em baixa ou normal concentragcdo de oxigénio no sangue na

circulacao sistémica.

No coracdo normal, a pressdo e a saturacao de oxigénio do sangue do lado
direito do coragdo sdos inferiores as do lado esquerdo. Quando existem
alteracbes da morfologia cardiaca com consequentes alteracdes de pressdes

ocorre mistura de sangue venoso e arterial dando origem a cianose periférica.

Nos defeitos ndo ciandticos, as pressdes do lado esquerdo do coragdo mantém-
se maiores que as do lado direito, razdo pela qual ndo ha mistura de sangue néo
oxigenado na circulacdo sistémica. Dentro do grupo dos defeitos cardiacos
congénitos ndo ciandticos estdo a comunicacdo intraventricular, o ductus
arterioso, o defeito do septo auricular, a estenose da valvula pulmonar, a
coartacao da aorta, a estenose pulmonar e a estenose da valvula adrtica (Bajolle
et al., 2008; Behrman & Kliegman, 2004; Cook & Higgins, 2010).

Embora os defeitos cardiacos, como os shunts esquerdo direito, que néo
causam cianose constituam, na sua maioria, menor risco para a vida, na pratica,
esta situacdo pode ser problematica, porque as criangas com este defeito
cardiaco, ndo ciandético, se ndo forem tratadas, podem apresentar cianose e até,
desenvolver hipertensao pulmonar e resultar em faléncia cardiaca congestiva
(Schoroeder, Delaney & Baker, 2015).
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As cardiopatias congénitas cianéticas resultam de um ou mais defeitos cardiacos
gue levam a shunts direito-esquerdo ou a outros defeitos que permitem que as
pressdes das camaras cardiacas se alterem e, consequentemente, haja mistura
de sangue arterial e venoso dentro do coracao e na circulagdo sistémica. Destes,
0S mais comuns séo a tetralogia de Fallot, a transposi¢cdo dos grandes vasos
(Bajolle et al., 2008), a estenose pulmonar critica, a atresia da pulmonar e da
tricispide, o retorno venoso pulmonar total andmalo e a sindrome do ventriculo
esquerdo hipoplasico (Cook & Higgins, 2010; Schoroeder, Delaney & Baker,
2015).

Na figura que se segue ilustra a classificacdo das cardiopatias congénitas, de

acordo com a sua hemodinamica.

Figura 1 - Comparacéo e classificacdo das cardiopatias congénitas de acordo com a hemodinamica -
Adaptado de Margaret, Delaney, & Annette (2015)

CLASSIFICAGAO DAS
CARDIOPATIAS CONGENITAS

[ I I |

Fluxo sanguineo Obstrugan ao fluxo Fluxo sanguineo puimonar Fluxo sanguineo
pulmonar aumentado sanguineo a partir diminuido misto
dos ventriculos

' v ' .

Defeito do septo auricular Coantagéacda aorta Tetralogia de Fallot Transposigdo das grandes
Defeito do septo ventricular Estenose adrtica Arrésia da tricispide anérias

Outra classificacdo das cardiopatias congénitas tem em consideracdo as
anomalias estruturais do coracdo. Estas sdo organizadas em trés categorias: as
malformacbes que causam shunt esquerdo direito; as malformacdes que
causam shunt direito esquerdo e as malformagbes que causam obstrucao
(Kumar, Abbs & Aster, 2016). No shunt direito esquerdo o fluxo sanguineo

pulmonar aumenta. Quando o sangue passa da camara direita para a esquerda
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— shunt® direita esquerda - resulta em cianose porgque 0 sangue venoso pouco

oxigenado se mistura com o sangue arterial.

Outro modo de classificar os defeitos cardiacos relaciona-se com a sua
gravidade, com o numero de estruturas que afetam e com as suas
consequéncias. Assim, os defeitos cardiacos congénitos podem ser ligeiros,
moderados e graves (Hoffman & Kaplan, 2002; Bajolle et al., 2008). Séo
considerados defeitos ligeiros aqueles que sdo assintomaticos e nao precisam
de tratamento, tais como o canal arterial pequeno, o defeito do septo ventricular
pequeno e a estenose pulmonar pequena (Schoroeder, Delaney & Baker, 2015).
Os defeitos moderados incluem a estenose aortica ligeira, a estenose pulmonar
moderada, a coartacdo da aorta, os defeitos do septo auricular e ventricular. A
maioria das criancas com estes defeitos apresenta sintomas durante a infancia
e necessita de tratamento médico ou cirargico (Ibid). Nos defeitos graves estao
incluidas todas as cardiopatias congénitas ciandticas e ainda o canal
auriculoventricular, a estenose adrtica grave, a coartacdo adrtica grave e 0sS
defeitos complexos do septo ventricular. Estas malformacdes tém manifestacées
que sdo detetadas na crianca recém-nascida ou na da primeira infancia e

carecem de correcao cirdrgica.

Outras cardiopatias congénitas formam o grupo dos raros e complexos defeitos
cardiacos. Dentro deste grupo, as mais frequentes sdo o truncus arterioso, o
ventriculo Unico, a atrésia da tricuspide e a anormal confluéncia das artérias

pulmonares (Bajolle et al., 2008).

1.8. DIAGNOSTICO DAS CARDIOPATIAS CONGENITAS

O diagnostico dos defeitos cardiacos é feito através da histéria de saude da
crianca e familiar e, ainda, da apreciagéo fisica, nomeadamente por sinais de

dor e sintomas relacionados com o sistema cardiovascular. A ecocardiografia

5 Shunt — comunicagdo anormal entre as camaras e que permitem a passagem de sangue entre
os dois compartimentos (Kumar, Abbs & Aster, 2016)
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cardiaca e a ressonancia magnética sdo os métodos mais utilizados para o
despiste e diagnostico de malformacdes cardiacas. O cateterismo cardiaco
ajuda a identificar especificidades da anatomia e fisiologia do coracao (Cantinotti,
Hedle, Bell & Razavi, 2008).

Quando através da histéria de saude familiar sao identificados fatores de risco
associados a cardiopatia congénita, doenca materna ou fatores ambientais,
impbe-se a ecocardiografia fetal. Esta permite fazer o diagndéstico pré-natal de
um numero muito alargado de defeitos cardiacos graves (DGS, 2006; Cook &
Higgins, 2010). A detecdo de cardiopatia congénita pré-natal permite fazer a
monitorizacdo e o controlo dos sintomas de modo a evitar que a situacao

progrida até a faléncia cardiaca congestiva.

1.9. MANIFESTACOES DA CARDIOPATIA CONGENITA

A crianca com cardiopatia congénita, logo ap0s o nascimento, nem sempre
apresenta sintomas. O aparecimento dos sintomas pode acontecer
gradualmente, o que leva a que, em algumas situacdes, o defeito cardiaco nao
seja diagnosticado nos primeiros dias de vida. Contudo, 40% das criancas com
cardiopatia congénita apresentam sintomas no primeiro ano de vida (Cook &
Higgins, 2010). Os sinais e sintomas dependem da especificidade do defeito. Os
mais comuns sdo as alteracdes da frequéncia cardiaca, taquipneia, alteracbes
da tensao arterial, alteracdo da cor da pele — cianose ou palidez. As criangas

sintomaticas precisam de tratamento (Schoroeder, Delaney & Baker, 2015).
As principais consequéncias da cardiopatia congénita sdo a insuficiéncia

cardiaca e a hipoxemia (Cook & Higgins, 2010; Schoroeder, Delaney & Baker,

2015), situacdes estas que podem conduzir & morte.
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1.10. TRATAMENTO DAS CARDIOPATIAS CONGENITAS

O tratamento das cardiopatias congénitas depende da sua gravidade. Na historia
natural de algumas cardiopatias congénitas, como pequenos defeitos dos septos
auricular e ventricular e canal arterial patente, pode ocorrer o seu encerramento
espontaneo, total ou parcial, conduzindo a reducéo das suas dimensdes para
valores que sdo compativeis com vida, e ndo ha necessidade de as criancas
serem submetidas a intervencao cirargica (Cook & Higgins, 2010), embora estas
criangas possam manter alguns sintomas (lbid).

Alguns defeitos sdo corrigidos total ou parcialmente através de procedimentos
transcutdneos, como as pequenas comunicacdes intra-auriculares, com
aplicacao de dispositivos de ocluséo, e as estenoses pulmonares e aorticas, por
valvuloplastia. Quando ndo é possivel a sua correcao por via transcutanea,

recorre-se a cirurgia corretiva ou paliativa.

Ao longo dos tempos a cirurgia cardiaca tem vindo a ter mais sucessos no
tratamento dos defeitos cardiacos. Os resultados cirlrgicos em criancas com
lesbGes cardiovasculares congénitas simples, como os defeitos do septo,
melhoraram continuamente e atingiram um nivel de exceléncia (Cook & Higgins,
2010; Triedman & Newburger, 2016). Desde a primeira cirurgia bem-sucedida
para corrigir um defeito congénito do coracdo, em 1953, esta tornou-se uma
pratica corrente até mesmo no tratamento das lesdes cardiacas congénitas
complexas, como a sindrome do coracdo esquerdo hipoplasico (Triedman &
Newburger, 2016).

Nas situacdes de defeitos cardiacos graves a correcdo cirlrgica permite a

sobrevivéncia de criangas e melhora o prognaostico.

Autores, como Cook & Higgins, (2010) e Triedman & Newburger, (2016), sao
unanimes em salientar que o aperfeicoamento das técnicas cirurgicas, a
melhoria de condi¢cdes para fazer o diagnostico, nomeadamente o diagnostico
pré-natal, as melhores condicdes e maior utilizacdo de cuidados intensivos,

associado ao uso generalizado das Prostaglandinas E1, sdo os fatores que
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contribuiram para a reducdo do numero de Obitos nos primeiros anos de vida e
consequente aumento do nimero de adolescentes e adultos com esta patologia.
Das criangcas que nasceram com cardiopatia congénita, 90% atingem a idade
adulta (Moons et al., 2010; Teixeira et al., 2011; Daud & Zielims, 2013). Esta
populacdo esta a aumentar, a taxa de 5% ao ano, aproximadamente (Teixeira et
al., 2011; Daud & Zielims, 2013). Estes adolescentes e adultos com cardiopatia
congénita sdo individuos cuja lesédo lhes permite uma situacéo de saude que é
compativel com a vida. Muitas criancas com cardiopatia congénita ligeira tém
expetativa de uma vida normal e um estilo de vida com nenhumas ou poucas

limitacdes (Berghammer, 2012).

Apesar deste progresso, nem todas as cardiopatias congénitas sao passiveis de
serem curadas, médica ou cirurgicamente. Alguns defeitos congénitos sdo
irreversiveis, conduzindo a morte. Para as criangcas com cardiopatia congénita
moderada, a reparac¢dao cirargica ndo significa cura. As perspetivas a longo prazo
sdo variaveis, dependendo da sua situacdo hemodinamica e dos resultados da/s
cirurgia/s (Berghammer, 2012). Mesmo apos a cirurgia, podem manter-se ou
surgir algumas alteracdes como arritmias e ocorrer isquémia ou disfuncao do
miocéardio (Kumar et al., 2008). As criancas com cardiopatia congénita complexa
precisam de acompanhamento, podem ter restricbes no exercicio fisico e
frequentemente tém dificuldade em conseguir e manter trabalho (Berghammer,
2012). A morbilidade das criancas com o defeito cardiaco congénito pode estar
diretamente relacionada com a patologia, mas também pode ser consequéncia
do tratamento cirargico ou médico ou, ainda, devido a alteragdes hemodinamicas

(Cuypers, Utens & Roos-Hesselink, 2016).

Pelas suas carateristicas, de ser permanente, ser passivel de proporcionar
consequéncias adversas na vida do individuo e serem causadas por alteracdes
patolégicas irreversiveis, as cardiopatias congénitas enquadram-se ha
classificagdo de doenca cronica. As criancas com cardiopatia congénita
precisam durante toda a vida de cuidados de saude especializados,
nomeadamente de cuidados de enfermagem. Assim, assistimos a um aumento

do numero de adolescentes e jovens adultos com cardiopatia congénita que
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passaram a constituir um novo e emergente grupo de utentes dos servicos de
saude (Schoroeder, Delaney & Baker, 2015), integrando o grupo de doentes com
doenca croénica, pelo que iremos abordar a cardiopatia congénita enquanto

doenca cronica e suas implicacfes para o adolescente.
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2. O ADOLESCENTE COM CARDIOPATIA CONGENITA

Neste capitulo definimos adolescéncia como periodo do desenvolvimento
humano caraterizado por profundas alteragdes fisicas, cognitivas e emocionais.
Caracterizamos as suas fases. Abordamos, ainda, as implicagdes da cardiopatia
congénita, como doenca cronica, neste periodo da vida, tendo em atencéo a

evidéncia cientifica publicada na ultima década.

2.1. A ADOLESCENCIA

A adolescéncia é o periodo da vida que se situa entre a infancia e a idade adulta
(Ethington, Gallagher & Wilson, 2015). E convencionalmente entendida como o
periodo que se inicia com a puberdade e termina com a estabilizacdo da
independéncia social (Steinberg, 2014). Caracteriza-se pelas alteragbes
corporais, aspiracdo de independéncia, desenvolvimento da autonomia e
construcdo da identidade. E uma etapa do desenvolvimento humano que tem
caracteristicas proprias e tarefas bem definidas para que seja ultrapassada com

SUCesso.

Os limites cronoldgicos da adolescéncia, assim como as suas subfases, tém-se
alterado ao longo dos tempos. Vérios autores, como Hoffnung (1997) e Papalia
et al. (2001) reconhecem a dificuldade em determinar os limites exatos da
adolescéncia. A falta de consenso na definicdo das fronteiras da adolescéncia
pode ser atribuida a uma série de causas, incluindo: a continuidade do
desenvolvimento humano; o reconhecimento da variabilidade individual, da
cultura, de género e da raca; a relativa importancia atribuida aos marcos
especificos do desenvolvimento, e ao permanente e apurado estudo do
desenvolvimento humano nas sociedades em permanente evolucdo (Curtis,
2015).
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Em 1996 a Society for Adolescent Medicine na sua publicacdo Journal of
Adolescent Health refere-se a adolescéncia como o periodo da vida da pessoa
entre os 10 e os 25 anos. A American Academy of Pediatrics (AAP) “Bright
Futures”, nas suas recomendagdes de servigos preventivos, identifica a
adolescéncia entre os 11-21 anos (2015). A Organizacdo Mundial de Saude
(1986, 2011, 2013, 2015) define-a, em termos temporais, como o periodo da vida
que vai dos 10 aos 19 anos. Os limites cronoldgicos nao séo suficientes para a

definir.

A adolescéncia € um periodo de grandes mudancas fisicas, cognitivas e
emocionais (Papalaia & Martorell, 2012), pelo que ao abordar as questdes
relacionadas com esta fase da vida o nosso olhar tera que ser abrangente,
cruzando varias areas do saber, nomeadamente a biologia, a medicina, a

psicologia, a psiquiatria, a sociologia, entre outras (Medeiros, 2015).

Esta fase do desenvolvimento humano tem caracteristicas especificas préoprias
e tarefas definidas para que seja ultrapassada com sucesso. A adolescéncia
embora com padrBes que a caraterizam € vivida de maneira Unica por cada
individuo. Neste periodo, ocorrem mudltiplas transicdes, que vao desde a
imaturidade e dependéncia social da infancia até a vida adulta, onde se espera
que tenha ocorrido desenvolvimento pessoal e social (Curtis, 2015). E
essencialmente marcada pela desconstrucdo da infancia e construcao de um
mundo diferente com novas maneiras de pensar, de ser e agir. E um periodo da
vida com peculiaridades, caracterizadas por alteragcbes fisicas profundas e
rapidas, maturacdo reprodutiva; desenvolvimento do pensamento abstrato e
procura da identidade, incluindo a identidade sexual (Fonseca, 2008; Papalia, &
Martorell (2012); Ethington, Gallagher & Wilson, 2015).

A adolescéncia € composta por trés subfases distintas: a adolescéncia inicial ou

puberdade, que vai dos 11 aos 14 anos; a intermédia, dos 15 aos 17 anos e a
tardia, dos 18 a 20 anos (Ethington, Gallagher & Wilson, 2015).
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A adolescéncia inicial, ou puberdade, € caracterizada pelas rdpidas mudancas

na aparéncia fisica e no comportamento; a intermédia, pela autonomia e um

sentido global de identidade e a tardia, pelo tornar-se adulto (Ibis). Em termos
de desenvolvimento biol6gico, a adolescéncia inicia-se quando comeg¢am as
transformacdes fisicas da puberdade (Curtis, 2015; Ethington, Gallagher &
Wilson, 2015; Medeiros, 2015), que ocorrem em consequéncia das alteracfes
hormonais, nomeadamente da hormona luteinizante e das gonadotrofinas sob
influéncia do sistema nervoso central, que conduzem a maturacdo sexual e ao
crescimento fisico (Ethington, Gallagher & Wilson, 2015). A nivel fisico, o
aumento da estatura e 0 ganho de peso sao os factos mais notaveis nesta fase
da vida. Nao sendo o crescimento uniforme e proporcional, este confere ao
adolescente uma configuracdo de desproporcionalidade fazendo-o sentir-se
desajeitado e pouco confiante em si (Fonseca 2008; Ethington, Gallagher &
Wilson, 2015).

Na puberdade observam-se, essencialmente, mudancas organicas, com
adaptacao as estruturas fisicas, psicolégicas e ambientais (Ferreira & Farias,
2010). O inicio e o ritmo a que acontecem podem variar, sendo que nas raparigas
aparecem por volta dos oito anos e nos rapazes dos nove, mantendo-se durante
trés a quatro anos (Papalaia & Martorell, 2012). O aumento das hormonas
reprodutoras € responsavel pelo aparecimento dos primeiros sinais de
maturacdo sexual, pelo surgimento dos carateres sexuais secundarios. Estes,
na rapariga, sdo o desenvolvimento do tecido maméario e o aparecimento de
pelos pubicos e, nos rapazes, o aumento dos 0rgaos genitais e 0 aparecimento
da pilosidade corporal (Papalaia & Martorell, 2012; Ethington, Gallagher &
Wilson, 2015). Tal como o crescimento, o desenvolvimento sexual tem uma
sequéncia previsivel, sendo a velocidade da sua progressao variavel de

individuo para individuo (Ibid).

De acordo com Piaget, na transi¢cdo de crianga para adolescente, o individuo
passa do pensamento concreto, orientado para o que pode ser observado

diretamente, para o pensamento formal, onde se inclui a capacidade de pensar
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com légica sobre possibilidades e hipoteses, sobre abstracdes (lbid). O
desenvolvimento deste pensamento, que tem o seu inicio por volta dos onze
anos, permite-lhe mobilizar melhor a informacdo de que dispde (Papalaia &
Martorell, 2012).

Na fase intermédia da puberdade, na rapariga, continua o aumento do tecido
mamario e da auréola mamaria e a protrusdo do mamilo. No rapaz, na fase mais
avancada da puberdade, da-se a mudanca das caracteristicas da voz e da
textura da pele, o desenvolvimento muscular e o aparecimento de pelos no

corpo, especialmente nas axilas, na regiao pubica e face.

O pico da velocidade de crescimento acontece no fim da puberdade intermédia.
Tanto nas raparigas, como nos rapazes, durante a puberdade a pele fica mais
grossa e oleosa, 0 que pode dar origem a acne. Esta situacao € mais frequente

no sexo masculino.

Em consequéncia do aumento dos niveis das hormonas ocorrem alteracdes
significativas no esqueleto e na massa muscular do pubere. Da-se um aumento
da altura e do peso atingindo picos de velocidade (Papalaia & Martorell, 2012;
Ethington, Gallagher & Wilson, 2015). O tamanho dos 6rgaos internos também
aumenta de acordo com o crescimento do corpo, acompanhando-o, e
estabelecem-se os valores da frequéncia cardiaca e respiratéria, assim como da
tensdo arterial. Na fase mais avancada, na puberdade tardia, nas raparigas

acontece a menarca.

A adolescéncia intermédia manifesta-se pelo desejo de autonomia e um sentido
global de identidade, dominada pelos pares e pelas preocupacdes
estereotipadas, como por exemplo acerca de masica, vestuario, corte de cabelo
e comportamento. E, nesta fase, a maioria das raparigas atinge o pico da
velocidade do crescimento em estatura e em peso (Ethington, Gallagher &
Wilson, 2015).

No que se refere ao desenvolvimento moral, a adolescéncia caracteriza-se por
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um sério questionamento sobre os valores morais estabelecidos e a sua
importancia para a sociedade e para o individuo (lbid). Os cédigos morais e

sagrados sao frequentemente questionados pelo adolescente, especialmente

guando observa que estes sao adotados pelos adultos que apenas os tém como
codigos, ndo os praticando.

A adolescéncia é também um periodo de aumento cerebral, ndo do nimero de
neuronios, mas do numero de células que o suportam e nutrem e, ainda, de
conexdes neurais (lbid), mas o seu desenvolvimento maximo s6 € atingido mais
tarde. As mudancas da estrutura do cérebro estao diretamente relacionadas com
as emocodes, o julgamento, a organizacdo do comportamento e o self-control
(Papalaia & Martorell, 2012). O adolescente pode associar simbolicamente
comportamentos com conceitos abstratos, tais como a traicdo, o estatuto ou a
felicidade, sendo, ainda, capazes de perspetivar o futuro e imaginar

possibilidades.

Simultaneamente, o adolescente passa por uma variedade de transicoes
cognitivas, comportamentais e psicossociais (Sturman & Moghaddam, 2011).
Contudo, as varias mudancas que ocorrem na adolescéncia nem sempre
comecam e terminam juntas, pelo que relacionar o desenvolvimento do cérebro

do adolescente com as mudancgas do seu comportamento € um enigma (Ibid).

O raciocinio hipotético e o pensamento sobre as possibilidades, nesta fase da
vida, estdo em consonancia. O pensamento hipotético permite que o
adolescente possa criar explicacdes alternativas e comparar o que observa com
0 que pensa ser possivel (Ethington, Gallagher & Wilson, 2015). No quotidiano,

em termos praticos, permite-lhe planear o futuro e prever as consequéncias.

A habilidade de pensar no abstrato tem implicagcdes emocionais (Papalia &
Martorell, 2012). Concomitantemente com o0 desenvolvimento cognitivo, a
capacidade de tomar decisdes aumenta durante a adolescéncia, permitindo que

o adolescente pondere os beneficios dos seus comportamentos e as suas
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possiveis consequéncias (Bee & Boyd, 2011; Ethington, Gallagher & Wilson,
2015).

Uma das carateristicas da adolescéncia é o valor atribuido as suas amizades e
as relacdes com os pares (Ethington, Gallagher & Wilson, 2015). As amizades
servem de suporte ao adolescente. Os pares séo fontes de informacao, modelos
de comportamento e também fonte de reforco social (Ibid). O adolescente passa

mais tempo com o0s amigos do que em idades anteriores.

O adolescente procura estabelecer a sua identidade dentro do grupo social.
Procura adquirir autonomia da familia e desenvolve o sentido de identidade
pessoal. Na adolescéncia, uma tarefa importante a desenvolver € a formacao da
identidade que € feita com “o desenvolvimento de uma imagem estavel e
coerente de si proprio” integrando experiéncias do passado e presente no

sentido de orientar o futuro (Ibid, p.794).

A adolescéncia, embora com padrdes que a caraterizam, € vivida de maneira
Unica por cada individuo. Ao longo do tempo integra as diferentes observacées
que faz sobre si em carateristicas pessoais abstratas (Ibid), elaborando o seu
autoconceito diferenciado, reconhecendo que o0 seu comportamento e
desempenho variam de acordo com a situacdo. Compreende as perspetivas dos
outros, sendo capaz de aprender com eles e apercebe-se como uma pessoa

pode influenciar outra com as suas agoes.

Durante a adolescéncia, o individuo vai-se autonomizando, tornando-se menos
dependente dos comportamentos, crencas e valores diferentes daqueles que
tém os adultos significativos na sua vida, nomeadamente os pais (lbid). Em
paralelo, com as aquisicdes do raciocinio e da cognicdo social, da-se o
desenvolvimento moral; deixa de se preocupar e agir de modo a conquistar ou
ter a aprovacdo dos outros, da ordem social, para questionar as regras

estabelecidas (Ibid).
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A construcdo da identidade é uma das principais tarefas psicologicas do
adolescente. Tanto o desenvolvimento cognitivo como o ambiente social em que
ele se movimenta o estimulam a refletir sobre o seu lugar na sociedade, a forma
COMoO 0S outros 0 véem e as suas opgdes para o futuro, e consequentemente

desenvolve o sentimento de autoestima e da construcdo da sua identidade (Ibid).

As principais alteracfes da adolescéncia sédo a consolidacao da personalidade,
o estabelecimento de relacdes extrafamiliares, a aquisicdo da autonomia
(McDonagh, 2008) e a realizacao (lbid). Para estes autores a realizacdo na
adolescéncia “tem a ver com o desenvolvimento de motivos, capacidades,
interesses e comportamentos relacionados com o desempenho e avaliacdo das
situagdes” (Ibid, p.795), tais como a escola, os planos para o futuro, relacionados

CcOm 0 curso ou com a carreira profissional.

Como ja referido, a adolescéncia € o periodo de transicdo entre a infancia e a
idade adulta. Do ponto de vista social, a adolescéncia € um periodo de
preparacao para os papeéis sociais culturalmente adequados dos adultos, como
o de trabalhador ou parceiro amoroso.

O desenvolvimento, durante a adolescéncia, faz-se por estadios sequenciais que
se constroem a partir do que lhe antecede e sao qualitativamente diferentes,
todavia, o crescimento ao longo deste estadio ndo é automatico, dependendo da
combinacdo entre a maturacao fisiolégica e a interacdo com o meio ambiente
(Sprinthall & Collins, 2003). Ser adolescente nao é tarefa facil, mesmo quando
ocorre de um modo saudavel. Todas as alteracdes que se déao na vida do
adolescente contribuem para que seja particularmente vulneravel a doenca

cronica.

Durante a adolescéncia, o individuo com cardiopatia congénita depara-se com
uma série de problemas relacionados com a circunstancia de ser doente. O
impacto que a doencga cronica tem no desenvolvimento do adolescente pode
ultrapassar, em muito, o impacto da doenca, em si mesma (Wong & Whaley,

1999; Fonseca, 2008), pelo que se seguem as implicacdes, o impacto que a
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cardiopatia congénita, entendida como uma doenca crénica, tem para o

adolescente.

2.2. SER ADOLESCENTE COM CARDIOPATIA CONGENITA

Como ja referido, algumas das patologias que eram fatais para as criangas, em
décadas passadas, agora, sdo tratadas com sucesso e permitem a sua
sobrevivéncia (Mokkink et al., 2008; Halfon & Newacheck, 2010), vindo a
representar doencas cronicas, como é o caso de determinadas cardiopatias

congeénitas.

Os avancos nas ciéncias biomédicas e tecnologia possibilitaram a melhoria dos
cuidados de saude as criancas com doenca crénica (McElfresh & Merck, 2015),
permitindo que atinjam idades avancadas. Doencas que em décadas passadas
eram observadas apenas em criangcas pequenas sao agora vistas em
adolescentes. Assim, assistimos a um novo grupo de clientes dos servicos de
saude — adolescentes, jovens adultos e adultos com doenca cronica,

nomeadamente com cardiopatia congénita.

Uma das tarefas do adolescente é atingir a independéncia (lbid), tarefa
complicada, que pode ficar comprometida quando associada as exigéncias da
situacdo duma doenca croénica, especialmente nos adolescentes que dependem

de outros para satisfacdo das suas necessidades diérias.

A Organizagdo Mundial de Saude (2008) define doenga cronica como aquela
gue tem uma ou mais das seguintes caracteristicas: ser permanente, produzir
incapacidades/deficiéncias residuais, ser causada por alteracfes patologicas
irreversiveis, exigir uma formacéo especial do doente para a reabilitacdo, ou

poder exigir longos periodos de supervisédo, observagao ou cuidados.

Segundo Stein & Silver (1999), as condi¢cdes cronicas na crianca sao definidas
“(...) como as condi¢Bes que na altura do diagndstico ou durante o longo
curso da doenca € esperado que apresentem uma ou mais sequelas, tais
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como: limitagdes das funcdes ou do desenvolvimento adequado para a
idade, deformacdo, dependéncia de medicacdo ou dieta para 0 seu
normal funcionamento ou controlo da sua condi¢cdo, dependéncia de
tecnologia para o seu funcionamento, mais necessidades de cuidados de
saude do que os adequados para a idade e tratamentos especiais no

domicilio ou na escola” (p.7).

A adolescéncia nao é facil, mesmo quando ocorre de um modo saudavel, sendo
ainda mais dificil para aqueles que tém uma doencga cronica. A simultaneidade
de ser adolescente e ter uma doenga cronica constitui-se como uma crise
existencial, sobrepondo-se a outra crise, representada pela doenca que é
incuravel e com necessidade de vigilancia ou mesmo tratamento continuado
(Araujo, Collet, Gomes & Nobrega, 2011). Viver e gerir uma doenca crénica e as
suas implicacdes durante a adolescéncia, periodo onde ocorrem profundas
mudancas biopsicossociais, constitui um grande desafio para os jovens, familia
e profissionais de saude (Simdes, Matos, Ferreira & Tomé, 2010; Santos, Matos,
Simdes & Machado, 2015).

Experienciar uma doenca cronica significa viver com uma situacéo de saude que

requer vigilancia, podendo implicar internamentos e reinternamentos.

A doenca crénica no adolescente nao tem um percurso linear, no sentido em que
nao é estavel, tem periodos de exacerbacéo e remissao que se sobrepdem ao
seu crescimento e desenvolvimento (Allen, 2010), e imp&e modificagdes na sua
vida, exigindo readaptacdes face a situacao e estratégias para a aceitacao da
mesma. Esse processo de adaptacao depende da complexidade e gravidade da
doenca, da fase em que o adolescente se encontra e das estruturas disponiveis

para satisfazer as suas necessidades e readquirir o equilibrio.

Os adolescentes com doenca crénica apresentam alteracbes de
desenvolvimento em geral e tém que enfrentar numerosos desafios,
nomeadamente dificuldades relacionadas com as capacidades cognitivas, pobre

relacionamento com a familia e com os pares, dificuldade na percecédo e
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comportamento de salude, mais limitagdes na participacdo na vida diaria e na

adesao aos tratamentos diarios (Santos, Matos, Simdes & Machado, 2015).

Qualquer condicdo cronica tem o potencial de poder afetar o processo de
desenvolvimento, mas o inverso também é verdadeiro; isto €, tanto a mudanca
fisiologica, quanto os ajustes psicossociais podem ter impacto na doenca
(Michaud, Suris & Viner, 2007).

A doenca cronica, no adolescente, pode provocar atraso no crescimento, no
desenvolvimento pubertario e na maturacdo dos sistemas biolégicos. Podem
acontecer por falta de nutrientes; por aumento do esforco fisioldgico; excesso de
toxinas; alteracdo do funcionamento do hipotalamo; stress ou, ainda, por efeitos

colaterais de medicamentos (lbid).

As criangcas com doenca cronica podem experimentar atrasos nas aquisicdes de
desenvolvimento fisico; competéncias cognitivas, de comunicacdo, motoras,
adaptativas e sociais, quando comparadas com as outras crian¢cas da mesma
idade (Vessey & Sullivan, 2010). Por serem incuraveis e poderem deixar
sequelas e limitagbes funcionais, requerem a supervisdo da crianga e ajuda na
sua vida diaria (Strauss, 1975). Estas alteracbes podem ser minor, afetarem
apenas uma competéncia, ou serem muitos abrangentes, atingindo varios ou
todos os dominios de competéncias (Ibid), mantendo-se permanentes e estaveis
ao longo da vida e associadas a uma sobrevivéncia relativamente normal (Wong,
2008). As criancas que tém atraso do desenvolvimento podem seguir uma
trajetéria de vida normal, podendo, este, ser de um modo mais lento do que as
outras criancas da sua idade (Vessey & Sullivan, 2010). Outras criangas com
doenca cronica podem ter alteracbes de funcionamento fisico e psicoldgico, de
evolucdo progressiva, podendo até serem fatais (Bizarro, 2001; Vessey &
Sullivan, 2010). Porém, o desfecho fatal, também, pode acontecer em resultado
de um episddio de agudizacdo no decurso de uma situacdo de doencga cronica

estavel.
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De acordo com Perrin (1993), existem muitos fatores que envolvem a condi¢éo
de doenca cronica, além de ser prolongada, tais como: a idade do seu inicio, a
limitacdo da atividade prépria de cada idade, a visibilidade, a expectativa de
sobrevivéncia, a mobilidade, o funcionamento fisico, o conhecimento que o
individuo tem da doenca, o dano emocional, o funcionamento sensorial ineficaz,
0 curso da doenca e a incerteza em relagcdo ao desfecho. O progndstico da
doenca cronica varia consoante a gravidade e o tipo. No seu decurso, podem
ser identificadas fases distintas: fase aguda, quando a doenca é diagnosticada,
a fase cronica que exige ajustes prolongados e o estabelecimento de um nivel
de normalidade. Algumas fases da doenca podem ser previsiveis, e outras,
incertas, porém todas causam impacto e danos ao adolescente e a familia
(Rolland, 1995; Vieira & Lima 2002) porque cada fase da doenca cronica exige
mudancas de comportamento, atitude e tarefas bésicas a serem desenvolvidas

de modo a que haja readaptacéao.

A fase de crise € caracterizada pelo periodo sintomatico até o inicio do
tratamento, conhecimento e aprendizagem na utilizacdo de estratégias de como
conviver com a doencga, ocorrendo uma desestruturagcdo na vida da
crianca/adolescente e familia; a fase cronica, marcada pela constancia,
progressdo e remissdo do quadro de sinais e sintomas, autonomia e 0
desenvolvimento de uma estrutura de vida viavel e adaptacéo as realidades da
doenca quando a crianca, o adolescente e familia procuram dar autonomia e

reestruturacao as suas vidas (Rolland, 1995; Vieira & Lima 2002).

O adolescente com doenca cronica tem o seu quotidiano modificado.
Frequentemente tem limitagGes, principalmente fisicas, em consequéncia dos
sinais e sintomas da doenca e pode ter necessidade de ser hospitalizado para
realizacdo de exames ou tratamento. Esta situagcdo € mais marcante em
situacOes onde ha progressao da doenca. A hospitalizagcéo interpde-se entre 0os
seus processos de crescimento e desenvolvimento, modificando, em maior ou
menor grau, o0 quotidiano, separando-o do convivio de seus familiares e

ambiente.
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Sendo a adolescéncia um periodo dificil da vida da pessoa. Todas as alteracdes
gue se dao na vida do adolescente contribuem para que seja particularmente
vulneravel a doenca cronica. A doenca cronica impde modificacbes na vida do
adolescente, exigindo readaptacdes e estratégias para a aceitacdo da mesma.
Esse processo depende da complexidade e gravidade da doenca, da fase em
que ele se encontra e das estruturas disponiveis para satisfazer as suas

necessidades e readquirir o equilibrio.

O impacto que a doenca crénica tem no desenvolvimento do adolescente pode
ultrapassar, em muito, o impacto da doenca, em si mesma (Wong & Whaley,
1999 e Fonseca, 2008), por ser a fase do desenvolvimento humano onde o
individuo procura atingir a sua independéncia ou autonomia, de modo a planear
o seu futuro. O adolescente com doenca cronica pode ter dificuldade em atingi-
la por ndo ser capaz de satisfazer das suas necessidades basicas (Ethington,
Gallagher & Wilson, 2015).

Os mesmos autores, dizem-nos que alguns stressores relacionados com a
doenca cronica podem causar ansiedade, medo e reacbes de luto no
adolescente. Os medos relacionados com a doenga cronica podem incluir o
relativo a perda da integridade fisica, da incapacidade para se tornar autbnomo,
da perda de controlo, de ser diferente dos seus pares e, mesmo, de morrer. Os
adolescentes com doenca crénica vivem uma dupla crise. Vivem a crise
caracteristica do desenvolvimento e simultaneamente vivem o0 stress
relacionado com a sua situacdo de saude e possiveis implicacdes da mesma

gue se prolongaréo ao longo da vida.

Os adolescentes com doenga cronica podem deixar de ter objetivos para o futuro
e de se tornarem independentes como os seus pares. A tendéncia para a
rebelido, carateristica da adolescéncia, pode ser direcionada para o nao
cumprimento das prescrigbes refletindo-se na diminuicdo dos resultados
esperados com os tratamentos. O adolescente pode negar a doenca para
parecer normal perante 0s pares, arriscando comportamentos que podem

coloca-lo em perigo. Tais comportamentos podem criar grandes niveis de tensao
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na ja tensa relacdo entre adolescentes e pais (Wong & Whaley, 1999). A falta de
entendimento entre o adolescente e os pais pode resultar num grande conflito

ou, mesmo, tormenta familiar.

Em consequéncia do desenvolvimento hormonal, d4d-se o desenvolvimento
pubertario. Simultaneamente, surgem no adolescente as preocupac¢fes com 0
seu aspeto fisico. As mudancas biologicas, resultantes da atividade hormonal
sob influéncia do sistema nervoso central, promovem um rapido crescimento

que, por consequéncia, podem trazer conflitos e a necessidade de adaptacao

(Kreipe, 1994; Papalia, Olds & Feldam, 2001). Essa adaptacédo € interna e
externa. Mas, como refere Fonseca (2008, p.15) “os adolescentes ndo crescem
todos ao mesmo ritmo, nem ao nivel do seu espaco psiquico, ou seja, nem por
fora nem por dentro”. O crescimento, nesta fase, € rapido e desproporcional. As
mudancas fisicas sdo as mais notérias, através do crescimento fisico acelerado
que conduz ao aumento da altura e do comprimento dos membros e da

maturacao sexual (Papalia, Olds & Feldam, 2001; Kreipe, 1994).

As alteracdes hormonais interferem na autoimagem do adolescente a medida
gue ele ganha dominio e controlo sobre a sua sexualidade e aumento da
capacidade fisica. Os membros alongam-se, o corpo emagrece, 0s angulos
salientam-se. A mudanca quase que brusca ndo permite uma adaptacao
harmoniosa ao processo. O adolescente ndo s6 se sente desajeitado, como é
desajeitado, por ndo ter o dominio do corpo ao qual ainda ndo se adaptou. Como
refere Fonseca (2008) o corpo e a cara mudam, o adolescente sente-se diferente
e sente aquilo que o rodeia, também de um modo diferente. As mudancas fisicas
da adolescéncia tém consequéncias psicoldgicas, levando a que muitos jovens
reajam a sua nova de aparéncia fisica (Papalia, Olds & Feldam, 2001). A maioria
dos adolescentes esta mais preocupada com a sua aparéncia fisica do que com
qualquer outro aspeto e ndo gosta do que vé ao espelho (lbid). Os adolescentes
do sexo feminino tém mais conflitos relacionados com a sua imagem do que 0s

do sexo masculino. Perante este periodo de incertezas, drasticas e profundas
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mudancas, o adolescente com doenga cronica pode sentir-se ainda mais
confuso (Wilson, Bruening, & Lowdermilk, 2015).

O adolescente constrdi a sua identidade dentro do grupo de pares. A doenca
cronica, assim como os tratamentos a que eventualmente esta sujeito, podem
influenciar a sua imagem corporal, assim como dificultar a sensacdo de dominio
e controlo do seu corpo, levando a que se sinta diferente e ndo seja aceite pelos
seus pares. Pode sentir-se rejeitado pela aparéncia ou pela incapacidade para
participar nas atividades caracteristicas dos adolescentes, pois a aparéncia, as
capacidades e as habilidades sdo muito valorizadas pelos individuos nesta faixa
etaria. A auséncia destas qualidades pode levar a rejeicdo dos pares. Em
particular o sentimento de se sentir diferente dos seus pares pode conduzir a
solidao, isolamento e depressédo. A adolescéncia é o periodo mais dificil para se
ser diferente dos pares (lbid). A necessidade de ser como 0s outros pode gerar
sentimentos de furia ou frustracdo, ou mesmo, a desisténcia da procura de

autonomia.

A doenca para o adolescente é frequentemente encarada como uma ameaca,
porque inibe a independéncia. Se estiver em causa a imagem corporal, o
processo de socializacédo pode ser afetado e o processo de doenca pode levar
ao isolamento relativamente aos pares. Sendo a adolescéncia caracterizada por
desenvolvimento biolégico e psicologico especificos, a doenca crénica no
adolescente pode afetar o processo de desenvolvimento fisico, intelectual, assim
COMo 0 seu ajustamento psicossocial (Suris, Michaud & Viner, 2004). Contudo o
atraso de desenvolvimento parcial ou global pode ter impacto na doenca (Ibid).
O atraso do desenvolvimento pubertario € comum nas criangas com doencga
cronica (Ibid), especialmente quando a doenga esta relacionada com processos
inflamatorios. A autoimagem e o desenvolvimento sexual também séo afetados
pela doenca crénica, especialmente quando esta acarreta alteracoes fisicas

como cicatrizes e alteragdes de peso.
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Por sua vez, os atrasos pubertarios podem afetar a autoestima, dificultar a
separacao dos pais devido a aparente imaturidade e levar a que sejam tratados,

pelos seus pares, como se tivessem menos idade do que a real (Ibid).

Enquanto a crianga com problemas de salde esta em casa com 0s pais que sao
sensiveis as suas necessidades, o adolescente é diferente, além dos beneficios
do afeto dos pais, o0 adolescente esta lutando pela independéncia em relacéo a
eles e com a sua situacdo de doenca. Como resultado, o lidar com a doenca
pode aumentar a ansiedade, depressdo e desadaptacdo a doenca (Wong &
Whaley, 1999).

Os adolescentes com doenca cronica tém a tarefa de incorporar as suas
limitacbes no self-concept. Esta tarefa é mais dificil de realizar quando a
ocorréncia da doenca ou incapacidade surge na adolescéncia. Quanto mais
cedo se der o aparecimento da situacao de doenca cronica melhor € a adaptacao

a mesma.

Uma vez que o seu desenvolvimento cognitivo ja lhe permite conceber ideias
abstratas e complexas, o adolescente tem percecdo da doenca (Penticuff, 1985).
A crianca de 12 anos ja tem uma compreensdo da causa da doenca semelhante
a de um adulto e entre os 13 e 0s 14 anos é capaz de compreender que a doenca
envolve estruturas fisiolégicas internas, cuja disfuncdo acarreta sintomatologia
externa. O adolescente mais velho é capaz de compreender que a doenca fisica
pode ter origem em fatores psicolégicos, e que um fendmeno fisiolégico pode
desencadear uma reacdo psicolégica, tendo a nocdo de que 0s seus

sentimentos poderéo influenciar o funcionamento do organismo.

Segundo Stuart & Laraia (2001), as tarefas evolutivas que surgem durante a
adolescéncia ameacam as defesas do individuo. Antigos problemas,
nomeadamente situacdes de doenca, podem interferir com a capacidade do
adolescente enfrentar novos desafios. O sucesso da utilizagdo das suas
capacidades na resolucéo dos problemas pode promover uma adaptagcdo mais

saudavel e um melhor funcionamento quando adulto. O adolescente tem
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diversas tarefas a resolver, desde a conquista de novas e mais maduras relagdes
com companheiros da mesma faixa etéria e de ambos os sexos, a conquista dos
papeéis sociais masculino e feminino, a aceitacédo e utilizacdo do seu corpo em
mudanca, a conquista de independéncia emocional junto dos pais e outros
adultos, & percecdo para o casamento, vida familiar e profissional, até a

aquisicao de um conjunto de valores e de um sistema ético (Ibid).

A doenca crénica no adolescente tem efeitos substanciais no funcionamento da
familia, colocando-lhe tarefas adicionais, responsabilidades e preocupacdes. Os
pais sdo envolvidos na complexidade da satisfacdo das suas necessidades de
crescimento e desenvolvimento e tém que lidar com as consequéncias da
doenca crénica do adolescente. Os pais da criangca com doenca cronica tém
maior probabilidade de apresentar depressao do que os pais de criangcas sem
problemas de saude (Wilson, Bruening, & Lowdermilk, 2015). Os irmaos podem
vivenciar um largo leque de sentimentos e preocupacdes, especialmente quando
tém que lidar com a auséncia dos pais ou com a sua indisponibilidade emocional
para o filho saudavel (Ibid). A familia alargada tem mais probabilidade de

apresentar sintomas comportamentais e psicolégicos (Ibid).

A doenca cronica também afeta o desenvolvimento psicoldgico do adolescente.
O bem-estar do adolescente depende da gravidade da doenca e da quantidade
de tratamentos, mas, acima de tudo, pelas complicacdes psicolégicas e sociais
que esta pode acarretar (Suris, Michaud & Viner, 2004). A doenca crénica pode
representar uma grande carga psicossocial, contribuir para o risco de stress
psicossocial e para o desenvolvimento psicossocial ndo saudavel, para uma
qualidade de vida prejudicada, assim como para uma ma qualidade de vida
relacionada com a saude, saude e bem-estar (Ibid). Os adolescentes que vivem
com doenga cronica podem estar em maior risco de desenvolvimento psicoldgico
emocional e comportamental saudavel (Bernstein, Soren, Stockwell, Rosenthal
e Gallagher, 2011; Verhoof, Maurice-Stam, Heymans & Grootenhuis, 2013) e
podem experimentar mais dificuldades de adaptacdo (Geist, Grdisa, Otley, &
Geist, 2003; Oeseburg, Jansen, Groothoff, Dijkstra, & Reijneveld, 2010), além de

internalizar sintomas, como depressdo, ansiedade e afastamento social e
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externalizacdo de outros relacionados a comportamentos (Miyazaki, Amaral &
Grecca, 2006; Vanhalst, Rassart, Luyckx, Goossens, Apers, Goossens & Moons
2013).

Das doencas cronicas a cardiopatia congénita afeta de modo especial o
adolescente, razao pela qual vamos abordar as implicacées desta doenca nos

individuos desta faixa etaria.

2.3. O QUE DIZ A LITERATURA

O diagnostico precoce dos defeitos cardiacos e o tratamento por meio de
cirurgia, os cuidados paliativos ou corretivos, logo ap6s o nascimento ou na
infancia, tém uma grande importancia para a vida da criangca que nasceu com
cardiopatia (Zahmacioglu et al., 2011), permitindo-lhes a sobrevivéncia e o
aumento da esperanca de vida (Moons, Bovijn, Budts, Belmans, Gewillig, 2010;
Darkouli, Giannakopolou, Patiraki, Voutoufianaki & Matziou, 2015). Embora
muitos adolescentes com cardiopatia congénita tenham um estado de saulde
estavel, parte deles apresenta defeitos residuais e sequelas importantes, mesmo
apos inumeras correcdes cirurgicas. Na atualidade, a cardiopatia congénita é a
segunda doenca crénica mais prevalente na adolescéncia (Barros, 2009).
Sobreviver com uma cardiopatia congénita ndo € equivalente a estar curado e
muitos adolescentes tém necessidade de cuidados de saude, nhomeadamente

acompanhamento médico ao longo da vida (Marelli & Gurvitz, 2011).

A medida que a esperanca de vida dos individuos com cardiopatia congénita
aumentou, o interesse pelas consequéncias também cresceu (Zahmacioglu, et
al., 2011). Assim, nas Ultimas décadas, tem-se assistido a um grande
desenvolvimento da pesquisa e producéao cientifica, onde se procura saber quais

os efeitos da cardiopatia congénita na vida do adolescente.

Com o objetivo de conhecer os efeitos que a cardiopatia congénita tem no

adolescente, fizemos uma revisdo narrativa da literatura. Consultamos a
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producdo cientifica referente ao periodo compreendido entre 2008 e 2018
publicada nas bases de dados CINAHL, MEDLINE, B-on, Science Direct,
Cochrane e outros documentos existentes em centros de documentacdo. Nos
estudos que encontramos constatamos que, na sua maioria, ttm como foco de
estudo a qualidade de vida do adolescente ou do adolescente e familia. Nos
anos mais recentes, as preocupacdes relacionadas com a transicdo dos
adolescentes das unidades e consultas de cardiologia pediatricas para as

unidades e consultas de cardiologia de adultos tém sido alvo de estudo.

O impacto da cardiopatia congénita é experienciado de um modo particular pelos
adolescentes. A evidéncia cientifica mostra que a lesdo cardiaca, por si s, ndo
pode ndo ser o maior problema dos adolescentes com cardiopatia congénita; as
questdes que dizem respeito a sobrevivéncia, tolerancia ao exercicio, atrasos de
crescimento, desenvolvimento neuroldgico e cognitivo, exercicio fisico, gravidez

e qualidade de vida, tém grande relevancia nas suas vidas.

Os adolescentes que vivem com doencga conica e tratamentos prolongados
podem ter maior risco de altera¢do do desenvolvimento psicolégico, emocional
e comportamental ndo saudavel (Bernstein, Soren, Stockwell, Rosenthal &
Gallagher, 2011; Verhoof, M.S., Heymans & Grootenhuis, 2012) e podem
experimentar mais dificuldades de adaptacdo (Oeseburg, Jansen, Groothoff,
Dijkstra, & Reijneveld, 2010), além de internalizagdo de sintomas, como
depressdo, ansiedade e isolamento social, e externalizacdo de outros
relacionados com comportamentos como atitudes desadequadas (Miyazaki,
Amaral, & Grecca, 2006; Vanhalst et al., 2013).

A evidéncia cientifica mostra que a leséo cardiaca, por si sO, ndo é o maior
problema dos adolescentes com cardiopatia congénita. As questdes que dizem
respeito a alteracdes do desenvolvimento fisico e ponderal, o funcionamento
motor, cognitivo e neurolégico (Marino, Lipkin, Newburger, Peacock, Gerdes,
Gaynor, et al; (2012), as dificuldades académicas, problemas comportamentais,
atrasos na fala, falta de atencao e hiperatividade em criangas com cardiopatias
congénitas complexas (Shillingford, Glanzman, Ittenbach, Clancy, Gaynor, &
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Wernovsky. 2008; Sable, Foster, Uzark, Bjornsen, Canobbio, Connolly, et al;
2011) sao desafios que se colocam a estas criancas e a quem delas cuida.
Concomitantemente a estas manifestacbes ha necessidade de um
acompanhamento médico continuo, tomar medicacdo e hospitalizacdes
recorrentes que podem afetar a autoestima e a autoimagem dos adolescentes,

levando a atrasos nas tarefas do desenvolvimento normal (Ibid).

As limitacdes fisicas sdo o maior problema vivenciado pelas criancas com
doenca cardiaca segundo elas e seus pais, no estudo de Marino (2009). A
cardiopatia é frequentemente associada a sintomas residuais, persisténcia de
restricbes funcionais e sequelas tardias relacionadas com o desenvolvimento
psicossocial. Criangcas com cardiopatia congénita sentem-se vulneraveis e
sobrecarregadas por sintomas fisicos debilitantes, complicagc6es imprevisiveis e
discriminacdo (Chong, Fitzgerald, Craig, Manera, Hanson, Celermajer, et al.,
2018).

A autonomia, o funcionamento emocional cognitivo e positivo dessas criancas €
significativamente menor que a média, de acordo com os estudos de Landolt
Valsangiacomo & Latal (2008).

Os problemas comportamentais em criangas com doenca cardiaca sao
significativamente mais frequentes que em criancas saudaveis (Uzark, Jones,
Slusher, Limbers, Burwinkle, & Varni, 2008). O estudo de Johnson (2015), que
pretendia conhecer o0s problemas comportamentais das criangcas que
sobrevivem com cardiopatias congénitas, evidenciou que estas tém mais
problemas comportamentais em comparacdo com as criangcas sem doencas
cronicas, problemas comportamentais marcados pelo desafio, impulsividade,

hiperatividade, agressédo, comportamentos antissociais e ansiedade.

Na revisao sistematica da literatura feita por Drakouli, Petsios, Giannakopoulou
& Patiraki, em 2015, com o objetivo de avaliar a qualidade de vida das crianca
e adolescentes, onde incluiu estudos cujas amostras eram constituidas por

criancas com todo o tipo de cardiopatia congénita, associada a lesGes cardiacas
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mais graves, encontrou dados que Ihe permitiram afirmar que as criangas com
defeito cardiaco, apds cirurgia cardiaca, verbalizaram diminuicdo da qualidade
de vida relacionada com o funcionamento fisico, psicossocial, emocional e

escolar.

Num outro estudo feito por Utens & Amianto (2015), onde estes compararam
dois trabalhos, com um década de intervalo, sobre o funcionamento psicossocial
de adolescentes com cardiopatia congénita, concluiram que, apesar das
melhorias no tratamento médico ao longo dos anos, os adolescentes
participantes no segundo estudo mostraram niveis mais elevados de problemas
comportamentais, emocionais e, também, pior qualidade de vida relacionada
com a saude, qguando comparados com os resultados do estudo anterior. Em
ambos os estudos, ndo foram encontradas relagdes claras entre o tipo de defeito
cardiaco e os resultados psicossociais.

Numa outra investigacéao feita por Spijkerboer, Utens, Bogers, Verhulst & Helbing
(2008) em que compararam para avaliar os problemas comportamentais e
emocionais de criancas e adolescentes com cardiopatia congénita, submetidos
a tratamento invasivo, utilizando escalas de comportamento, nomeadamente o
Child Behavior Checklist e o Youth Self-Report, concluiram que, apesar das
melhorias evidentes nas técnicas diagndsticas e cirdrgicas e no tratamento
médico destas patologias nas Ultimas décadas, na amostra de pacientes
recentes em comparacdo com a amostra historica, ndo foram encontradas

alteracdes nos niveis do comportamento problematico.

A gqualidade de vida, das criancas e adolescentes com defeitos cardiacos, tem
sido amplamente estudada, com recurso a instrumentos variados. Utilizando um
guestionario, Landolt, Valsangiacomo & Latal, (2008) avaliaram a qualidade de
vida relacionada com a saude de criangas e adolescentes, que foram submetidas
a cirurgia de coracao aberto, e pais, num estudo de coorte entre 1995 e 1998.
As criancgas, os adolescentes e 0s pais, na maioria das dimensdes da qualidade
de vida relacionadas com a saude, referem que foi prejudicada, incluindo a

autonomia e o funcionamento motor, social e emocional. Além das avaliagfes
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das criangas, os pais classificaram o funcionamento cognitivo dos filhos como

diminuido.

Latal, Helfricht, Fischer, Bauersfeld & Landolt (2009) publicaram um trabalho de
revisdo da literatura onde procuraram saber o que tinha sido publicado entre
1990 e 2008 acerca qualidade de vida relacionada com a saude de criangas e
adolescentes apos cirurgia de coracdo aberto. Os resultados mostraram que
uma proporcdo consideravel deles experimentou desajuste psicologico, de
acordo com 0s seus pais; estudos sobre o0 ajuste psicologico autorreferido
indicam um bom resultado; os estudos sobre qualidade de vida sugerem uma
qualidade de vida prejudicada para algumas criancas, em particular para aquelas
com doenca cardiaca mais grave; nos relatos parentais sobre os desajustes
psicolégicos, estes foram relacionados com a gravidade da cardiopatia

congeénita e o atraso no desenvolvimento.

Outro estudo, realizado por Tahirovi¢, Begi¢, Tahirovi¢ & Varni (2011), em que
estes estudaram a qualidade de vida em criangcas apdés cirurgia cardiaca por
cardiopatia congénita, refere que as criancas dos 13 a 18 anos relataram ter uma
qualidade de vida significativamente inferir que as criancas saudaveis, no que se
relaciona com a escola. Na avaliacdo parental é referido que as criancas apos
cirurgia cardiaca tém uma qualidade de vida significativamente inferior,

relacionando-a com a saude fisica e psicossocial, emocional, social e escolar.

Como ja foi dito, o adolescente com cardiopatia congénita, para além de doente,
€ uma pessoa em fase de transicao entre ser crianca e ser adulto. Para melhor
compreensao do que é transicdo humana e o que significam as suas diferentes
dimensdes, apresentamos no capitulo que se segue a clarificagédo deste conceito

de acordo com Meleis.
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3. AS TRANSICOES HUMANAS — FOCO DE ATENCAO DA ENFERMAGEM

Porque o nosso estudo se insere na area disciplinar da enfermagem abordamos,

neste capitulo, as transicées humanas como conceito central da enfermagem.

Transicdo é um substantivo que deriva do verbo latino transire, que significa
atravessar (Meleis, 2010). O primeiro significado dado a transicdo é do
Webster’s Third International Dictionary, que a define como “uma passagem ou
movimento de um estado, condi¢ao, ou lugar para outro” (Meleis, 2010, p.25).
Para Chick & Meleis (1986); Meleis & Sawyer (2000), a transicdo consiste na
passagem de uma fase da vida, status, estado, lugar ou condicdo estavel para
outro estado estavel e requer por parte de quem a vive a incorporacdo de
conhecimentos, alteracdo do seu comportamento e mudanca na definicdo do

self.

De acordo com Murphy (1990), o conceito de transi¢cao foi definido a partir de
duas perspetivas tedricas, por um lado o desenvolvimento humano ao longo da
vida onde ocorrem eventos marcantes e, por outro, os desequilibrios que os

acontecimentos da vida provocam entre dois periodos de vida estaveis.

O conceito de transicao refere-se tanto ao processo como aos resultados (Meleis
& Sawyer (2000). “E um conceito complexo e multifacetado, abrangendo vérios
componentes, incluindo processo, tempo e perceg¢ao” (Meleis, 2015, p. 363). As
transicOes séo caracterizadas pelo fluxo e 0 movimento ao longo do tempo, séo
responsaveis por alteracdes de identidade, papéis, relacionamentos, habilidades
e padrdes de comportamento da pessoa. Segundo Meleis et al., (2010, p. 58) “a
transicao é resultado da mudancga e resulta em mudanca”. As transi¢bes sao
desencadeadas por situacdes que provocam mudanca e estao relacionadas com
“acontecimentos de saude/doenca, processos de desenvolvimento ou situagdes

de vida” (Chick & Meleis, 1986 p.238), ou ainda com mudangas nas condi¢gdes
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ambientais, as transi¢cdes organizacionais, descritas por Schumacher & Meleis
(1994).

Todas as transicfes envolvem mudancas, mas nem todas as mudancas estao
relacionadas com transicbes (Meleis et al., 2010). Todas as transi¢cdes
desencadeiam descontinuidade, mudancas e diferencas (Meleis et al., 2000).
Para compreender completamente um processo de transicdo, € necessario
descobrir e descrever os efeitos e significados das mudancas envolvidas, assim
como as dimensdes das mudancas (por ex. natureza, temporalidade,
importancia percebida ou severidade, pessoal, familiar e da sociedade, normas

e expectativas) (Meleis et al., 2000).

As transicdes fazem parte da experiéncia humana. As transicdes advém das
mudancas de vida, da salde, dos relacionamentos e do ambiente, que se
manifestam em todas as pessoas (Meleis, 2007; Meleis & Sawyer, 2000; Meleis
et al., 2000). No seu dia-a-dia, ao longo de toda a vida, as pessoas passam por
transicOes de diversa ordem as quais tém que se adaptar; enfrentam, convivem
e lidam com eventos, situacdes e estadios de crescimento e desenvolvimento
gue requerem novas habilidades, sentimentos, objetivos, comportamentos ou
funcdes. O modo como as pessoas lidam com as transicdes afeta a salude e o
bem-estar. As transicfes, muitas vezes, exigem que integrem novos
conhecimentos, alterem o comportamento e, até, mudem a definicdo de si num

novo contexto social (Wilson 1997; Meleis et al., 2000).

Meleis & Schumacher (1994) identificaram quatro tipos de transicbes a saber:
transicOes de saude/doenca; transicoes de desenvolvimento; transicdes

situacionais e transigdes organizacionais.

As transicbes de saude/doenca sdo desencadeadas por uma alteracdo no
estado da saude, incluem as mudancas subitas de papel resultantes da alteracao
de um estado de bem-estar para uma doenca aguda ou crénica, ou por um

diagnostico de doenca ou ainda por intervencdes diferentes, como
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procedimentos de diagndésticos, ou introdugcdo de novos tratamentos no decurso

de doencas prolongadas (Meleis, 2015). O diagndstico de uma doenca, além, de

serem precedidos de muitas incognitas, acarretam incertezas sobre os
processos de doencga, assim como medo das suas consequéncias. O processo
de recuperacdo, a alta hospitalar e o diagnéstico de doenca crénica, por exigirem
a adocdo de novos comportamentos, mobilizacdo de recursos e estratégias de
adaptacdo, também estdo incluidos nas transi¢cdoes de saude/doenca (Meleis &

Trangenstein, 1994).

As transicdes de desenvolvimento estdo relacionadas com o ciclo de vida,
associadas a factos circunstanciais tais como o nascimento, a adolescéncia, o
envelhecimento, a menopausa e a morte (Meleis, 2015). Acontecimentos da vida
que sdo intencionais, mas que exigem desempenho de novos papéis como a
maternidade, a paternidade, o casamento ou o divorcio, desencadeiam
transicbes de desenvolvimento (Ibid). Estas influenciam os comportamentos de

saude e doenca podendo necessitar de cuidados de saude, ou nao.

As pessoas que estdo em processo de transicdo manifestam respostas que
refletem a descontinuidade na sua sensacao de seguranca, associada ao que é
conhecido e familiar, perda de referéncias ou estado de saude (Meleis, 2015),
tendendo a ser mais vulneraveis a riscos que poderdo afetar o seu estado de
saude e bem-estar, razdo pela que se justifica serem alvo de aten¢ao e cuidado
de enfermagem. As transi¢des situacionais estao relacionadas com as respostas
a mudancas de situacdo, como por exemplo a experiéncia de admisséo ou alta
do hospital (Chick & Meleis, 1986).

As transi¢0es organizacionais referem-se a mudancas nas condigdes ambientais
gue afetam a vida dos clientes. Sao precipitadas pelas mudancas que ocorrem
ao nivel do contexto social, politico e econdmico como, por exemplo, as
mudancas de lider, implementacéo de novas politicas ou praticas, mudancas na
comunidade ou nas organizacdes, saida do emprego (Schumacher & Meleis,

1994; Meleis, 2015). A experiéncia de transicdo aqui € para uma organizacao
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inteira, em oposicdo a individuos ou familias. A experiéncia da transicdo pode

envolver mais do que uma pessoa.

Por ndo serem autbnomas, nem mutuamente exclusivas, as transicdes sao
entendidas como modelos de multiplicidade e complexidade (Meleis & Sawyer,
2000). Podem apresentar diferentes padrdes: simples, transicdo Unica, ou
multiplas (Ibid). As transicdes multiplas podem ser sequenciais, ocorrendo em
intervalos de tempo distintos ou em simultaneo, e podem estar relacionadas ou
nado relacionadas entre si. Além do evento que desencadeou a mudanca, as
transicbes sao caracterizadas por propriedades que lhes sdo comuns que
importa referir: tempo, processo, descontinuidade, consciéncia, acontecimentos
criticos e padrao de resposta (Chick & Meleis 1986; Meleis et al., 2000; Meleis,
2015). Estas, embora distintas, podem estar inter-relacionadas como um

processo complexo.

Fluxo e movimento ao longo do tempo sdo caracteristicas de todas as transicdes
(Meleis et al., 2010). O espaco temporal das transicdes vai desde 0s seus
primeiros sinais de antecipacdo, percecdo ou demonstracdo de mudanca,
passando por um periodo de instabilidade, confuséo e stress até um fim, em que
eventualmente é atingida novamente a estabilidade (lbid). O inicio da transicdo
da-se no momento em a pessoa tem consciéncia da situacdo por um sintoma,
um diagndstico, uma decisdo de se submeter a uma cirurgia, entre outros. Nem
sempre é facil definir os limites da uma transicéo. Ao contrario do comeco, o final
da transicdo é vago. A conclusdo da transicdo implica que a pessoa tenha
adquirido estabilidade. Isto acontece, quando a causa da perturbacdo e
desorganizacgao, associada as circunstancias precipitantes, desaparece (Meleis
et al., 2010) e quem a vive atinge o equilibrio, o dominio dos novos papéis, o
desenvolvimento de competéncias para o desempenho, a sensagdo de bem-

estar ou a aquisicdo de qualidade de vida desejada (Meleis, 2015).

O espaco temporal em que a pessoa esta em transicdo é variavel de pessoa
para pessoa, assim como de acontecimento. As transi¢coes que se prolongam no

tempo podem ser caracterizadas como “ir andando”, “ondulantes” e “infindaveis”
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(Meleis et al., 2010, p. 58). Contudo, alguns estados podem suavizar-se
periodicamente ou reativar experiéncias de transicao(0es) latente(s) (Ibid), razédo
pela qual na sua avaliacdo é importante considerar o fluxo, bem como as suas

variacbes o que pode implicar a reavaliacado dos resultados.

A transicao é também o processo desencadeado por um evento. O processo de
transicdo caracteriza-se pela sua singularidade, diversidade, complexidade e
multiplas dimensdes que geram significados variados que sdo determinados
pela percecao de cada individuo. O evento de mudanca em si € estatico, mas a
experiéncia que se segue € um processo dinamico e fluido (Meleis, 2010). O
processo de transicdo pode ser Unico, mas pode ser concomitante com outros.
A pessoa pode experimentar multiplas transicfes simultaneamente na sua vida
quotidiana (Meleis et al., 2000). A consciéncia € uma caracteristica definidora de
transicdo. Tem a ver com a percecdo, conhecimento e reconhecimento da
experiéncia de transicdo. A auséncia de consciéncia da mudanca pode significar
gue o individuo nao iniciou a experiéncia de transi¢ao (Chick e Meleis, 1986). O
nivel de consciéncia influencia o nivel de interesse, que é definido como o grau
de envolvimento da pessoa no seu processo de transicdo. Esta s6 pode
envolver-se depois de ter consciéncia da ocorréncia das mudancas fisicas,
emocionais, sociais ou ambientais. S&o exemplos de envolvimento a procura de
informacdes e a pro-atividade durante o processo de transi¢ao (Meleis & Sawyer,
2000).

Algumas transicdes sdo desencadeadas por eventos e acontecimentos criticos
da vida da pessoa, tais como nascimento, morte ou menopausa, enquanto
noutras nao € identificada a sua causa. Os acontecimentos criticos da vida estao
frequentemente associados a consciencializacdo das mudancas e das
diferencas ou a um ajustamento mais ativo no lidar com a experiéncia de
transicdo (Meleis et al., 2010). A identificacdo dos eventos e acontecimentos
criticos s@o essenciais para a compreensdo das fases da experiéncia de
transicéo, bem como para identificar os pontos de avaliagao e os de intervencéo
(Meleis, 2015). Segundo (Schumacher & Meleis, 1994), a pessoa que

experimenta processos de transicdo € influenciada por circunstancias que
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afetam a maneira como se move ao longo do processo, facilitando ou dificultando

a evolucdo rumo a uma transicéo saudavel.

As condicdes pessoais, incluindo a atribuicdo de significados, crencas e atitudes
culturais, status socioeconémico, preparacéo e conhecimento podem facilitar ou
restringir os processos e resultados da transi¢cdo saudavel (Meleis et al., 2000).
Os significados atribuidos aos eventos que precipitam a transicdo e ao proprio
processo de transicdo podem facilitar ou impedir transicdes saudaveis. As
crengas e atitudes culturais, como o estigma associado a uma experiéncia de
transicdo influenciam a experiéncia da transicdo, assim como o status

socioeconémico.

A diferenca é também uma propriedade da transicdo associada as expectativas
nao atendidas ou divergentes como, por exemplo, sentir-se diferente; perceber-
se como diferente; ou ver o mundo e os outros de maneira diferente (Meleis et
al., 2000).

A preparacao antecipatoria ou a sua falta pode facilitar ou inibir as experiéncias
de transicdo das pessoas. Condi¢cdes da comunidade, como a existéncia ou
auséncia de recursos comunitarios, ou condicbes sociais, podem ser

facilitadores ou inibidores de transi¢cdes saudaveis.

Nas transicfes saudaveis, os padrdes de resposta sdo conceptualizados como
indicadores de processo e de resultado. Os indicadores de processo indicam se
a direcdo que os clientes levam os conduz a transicdo saudavel ou se vao em
direcdo a vulnerabilidade. Indicadores de processo tém a ver com sentir-se
conectado, interagindo, estando situado e desenvolvendo confianca e
capacidade de para fazer face a situacéo (Ibid). Dizem os mesmos autores que
a necessidade de sentir e permanecer ligado € um indicador de processo de uma
transicdo saudavel. Sentir e estar ligado aos servicos de saude cujos
profissionais respondem as questdes e com quem tém uma ligacdo confortavel
€ um indicador de uma experiéncia de transicdo positiva. Os indicadores de

resultado permitem avaliar se uma transicdo foi saudavel ou ndo. Contudo,
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Meleis et al. (2010) alertaram para que os indicadores de resultado podem estar
relacionados com outros eventos na vida das pessoas, se forem examinados
cedo demais num processo de transicdo. Dizem os mesmos autores, como ja
referido, que a necessidade de sentir e permanecer ligado é um indicador de
processo de uma transicao saudavel. Sentir e estar ligado aos servigos de saude
cujos profissionais respondem as questbes e com quem tém uma ligagao

confortavel € um indicador duma experiéncia de transi¢cao positiva.

Por meio da interagdo, o significado da transicdo e 0s comportamentos
desenvolvidos em resposta a transicdo podem ser descobertos, clarificados e
reconhecidos, o que conduz a uma transicdo saudavel. Localizacdo e estar
situado em termos de tempo, espaco e relacionamentos sdo geralmente
importantes na maioria das transicées; dao-nos indicacdo se a pessoa esta, ou

ndo, no rumo de uma transi¢cdo saudavel.

Os niveis de confianca que a pessoa apresenta € outro importante indicador de
processo de uma transicdo saudavel. O desenvolvimento de confianca é
manifestado pelo nivel de entendimento de diferentes processos inerentes ao
diagnéstico, tratamento, recuperacéo e ao viver com limitacdes; no modo como

utiliza os recursos e no desenvolvimento de estratégias de gestéo.

Segundo Meleis et al. (2010), os indicadores que nos permitem avaliar 0s
resultados das transic6es sao a mestria e as identidades flexiveis e integradoras.
A mestria tem a ver com a aquisi¢cdo de novas competéncias e comportamentos,
feitas ao longo do processo de transicdo que permitira a pessoa gerir novas
situacbes, nomeadamente monitorizar e vigiar sintomas, tomar decisoes, fazer
ajustamentos, entre outras. Durante o processo de transicdo processual, a
medida que a pessoa caminha para a estabilidade, os seus niveis de mestria
irdo indicar os ganhos em saude atingidos no decurso de toda a experiéncia. Por
outro lado, o indicador relativo as identidades flexiveis e integradoras postula
que uma transi¢cdo saudavel deve envolver uma reformulagéo da identidade da
pessoa, da qual resulta a incorporagao de novos conhecimentos com o objetivo

de alterar os seus proprios comportamentos (Meleis et al., 2010).
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3.1. TRANSICAO UM CONCEITO DE ENFERMAGEM

O conceito de transi¢cao conceptualizado por Meleis (1986,1990,1994, 2007) tem
assumido, nas ultimas décadas, um papel fundamental para o desenvolvimento
da disciplina e da pratica da Enfermagem, contribuiu com um novo modo de olhar
para o cuidado de enfermagem, afastando-se do modelo biomédico, no qual os
cuidados visam essencialmente a doencga e 0s sintomas, para 0s centrar nas

pessoas que estdo em processo de mudanca e adaptacéo a novas situacgoes.

Schumacher & Meleis (1994) defendem que o conceito de transicdo € central
para a Enfermagem, porque sé@o os enfermeiros, os profissionais de saude que
estdo mais tempo com as pessoas que estdo em processo ou finalizando
transices. Assim, o cliente de enfermagem € a pessoa que precisa de ajuda nos
processos, finalizacéo e adaptacdo aos resultados das transicdes, de uma forma

saudavel.

Neste subcapitulo, focamos a adolescéncia como uma fase do desenvolvimento
humano, periodo de transicéo entre o ser crianca e o ser adulto e as implicacées

gue a cardiopatia congénita tem para o adolescente, de acordo com

Os adolescentes com cardiopatia congénita no seu quotidiano experimentam e
tém que lidar com diversos e diferentes processos de transicdo, nomeadamente,
a passagem de crianga a adulto com uma doenca crénica, pelo que pesquisamos

0 que diz a literatura publicada nos ultimos dez anos.

Numa perspetiva holistica da enfermagem e na busca da melhoria dos cuidados
€ essencial que os enfermeiros conhecam e compreendam a experiéncia vivida
dos seus clientes de forma a que |hes permita um pensar e agir em conformidade
com as necessidades de adaptacdo do cliente. Mas o que € e como aceder a
experiéncia vivida do outro? No capitulo seguinte procuramos dar resposta a

esta questao.
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4. O QUE E E COMO ACEDER A EXPERIENCIA VIVIDA

A experiéncia vivida tem a ver com a experiéncia humana e, como tal, a forma
original como os seres humanos estdo no mundo. E a fenomenologia que se
preocupa com o estudo dos fenbmenos, como eles sdo vividos por cada um.
Neste capitulo procuramos clarificar o que € a experiéncia vivida a luz da
fenomenologia e, ainda, como aceder-lhe. Para tal apoiamo-nos em diferentes

autores, nomeadamente van Manen (1990, 2014).

4.1. A EXPERIENCIA VIVIDA

Em sentido comum, a experiéncia € o conhecimento espontaneo ou vivido,
adquirido ao longo da vida, por alguém. Esta relacionada com a vida quotidiana.
Dizemos muitas vezes que determinada pessoa € uma "pessoa de experiéncia”.
A experiéncia é definida como uma vivéncia particular (Josso, 2011), e € 0
resultado do aprendido a partir de vérias vivéncias no decorrer da vida (Amatuzi,
2007).

A experiéncia também estd relacionada com a teoria do conhecimento. A
experiéncia é a acao de observar ou de ensaiar algo, com o objetivo de testar
uma ou mais hipoteses. Para o racionalismo, a experiéncia nada nos ensina; a
experiéncia precisa de ser explicada; toda a experiéncia esta impregnada de

teoria.

Numa visdo empirista, todo o conhecimento deriva da experiéncia. Contudo, nao
basta ter vivido uma situacdo para que ela se constitua como uma experiéncia.
A experiéncia constitui-se como um conhecimento empirico adquirido do mundo
cujas emocOes e impressdes ficaram gravadas na pessoa. Para além de
envolver sensibilidade e afeto, a experiéncia tem uma dimensao de interpretacao
do que acontece em quem a vive. A experiéncia é algo subjetivo. E portadora de
um sentido que vai afetar a compreensédo do mundo, de si [quem experiencia] e

dos outros.
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O termo “experiéncia”, na tradicdo fenomenoldgica, diz respeito ao modo de ser
do sujeito no mundo. A experiéncia esta para além do modo como

representamos 0 mundo cognitivamente.

A expressdo "experiéncia vivida" que surge com o filésofo Schleiermacher e,
mais tarde, é explicitada de um modo sistematico por Dilthey (van Manen, 2014),
como significando experiéncia humana e, como tal, a forma original como o0s

seres humanos existem no mundo.

Diferentes autores, entre os quais Burch (1990); Amatuzzi (2007) e van Manen
(1999, 2014) dizem-nos que para perceber o significado da expresséo
“experiéncia vivida” temos que atentar ao significado da palavra alema Erlenis
que significa “vivéncia”, ndo como experiéncia adquirida, mas no sentido de
“experiéncia vivida”. Amatuzzi (2007) refere que ter uma vivéncia (erlebnis) é
sentir o impacto da experiéncia; € algo imediato e anterior as elaboragdes
mentais que poderdo ser posteriormente feitas. A vivéncia, por sua vez, é
sempre referenciada ao vivido. E entendida com duplo sentido: significa o facto
de viver ou experimentar algo, mas, também, o seu préprio conteudo. Este
mesmo autor refere que erlebnis expressa o que nos € dado de forma imediata,
0 que experienciamos, antes mesmo de termos refletido ou elaborado qualquer
conceito mais preciso. Van Manen (2014) lembra que o verbo erleben significa
“viver através de algo” o que implica que a experiéncia vivida € a vida, ativa ou

passiva e que vivemos através da experiéncia na nossa existéncia humana.

Experiéncia vivida significa, em termos ontolégicos, experiéncia humana, a
forma original como os seres humanos sdao no mundo. A esséncia desta
experiéncia reside no seu carater de "vivido" (Burch, 1990). A experiéncia vivida
é tudo o que sentimos, vivemos, 0 que se torna consciente. E tudo o que se
apresenta a consciéncia, ndo mediado pelo pensamento, imagem ou linguagem
(van Manen, 2014). A expressao experiéncia vivida sugere que esta entidade
vivida ndo consiste simplesmente no que é sentido ou sofrido por seres sensiveis

em determinado momento, mas o que a partir dessa sensibilidade foi
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significativamente registado e preservado, advoga Burch (1990). Este autor
chama a atencado para o fato da expressao “experiéncia vivida” soar como
pleonasmo, uma vez que a qualidade de ser vivida é a esséncia da experiéncia.
Um outro aspeto desta expressdo € o fato da experiéncia vivida soar como
avaliativa, o que significa que a partir de toda a espécie de possiveis auto-
sentidos, a experiéncia diz respeito a algo diferente, a uma classe de eventos
significativos ou memoraveis, e cujo verdadeiro significado é algo que sera

reconhecido retrospetivamente.

A forma mais basica da experiéncia vivida envolve a nossa consciéncia imediata
pré-refletida da vida (van Manen, 1990; 2014), na imediaticidade que antecede
toda a explicitacdo retrospetiva, objetivacéo ou recapitulacao (Burch, 1990). Isto
significa que “a realidade da experiéncia vivida é para mim porque tenho uma
consciéncia reflexiva” e ndo porque é percebido ou representado pelo objeto do
pensamento (Ibid). O que tem unidade e importancia suficiente para constituir
uma experiéncia vivida “ndo é redutivel a impressodes fugazes na transitoriedade
da consciéncia”, mas é “uma unidade com sentido, que pode ser corrigida e
lembrada como tal” (Ibid). Experiéncia vivida entende-se como uma unidade que
se constitui na memoria (Ibid), o que nos permitird dizer que a experiéncia vivida

é um resultado.

A experiéncia € a consciéncia imediata que ndo é consciente de si mesma, "a
forma mais basica da experiéncia vivida envolve 0 nosso imediato, a consciéncia
pré-reflexiva da vida" (van Manen, 1990, p. 35), um imediatismo que antecede o
explicito, a retrospecao, a objetivacdo, ou a recapitulacéo (Ibid). Nesse sentido,
a realidade da experiéncia vivida é-para-mim porque eu tenho uma consciéncia
reflexiva de, ndo apenas porque € por mim percebido ou representado ou, ainda,
porque € uma objetivacdo do meu pensamento (lbid). A experiéncia vivida tem

a ver com a existéncia humana.

Aos enfermeiros, por lidarem com questbes existenciais do ser humano, de
guem cuidam no seu dia-a-dia, compreender a experiéncia vivida do outro é um

importante contributo para o seu pensar e agir.
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Uma vez que o que pretendemos € compreender a experiéncia vivida,
constituindo-se a mesma de um saber, ndo sobre o sujeito, mas do sujeito, mais
concretamente do adolescente com cardiopatia congénita, optamos por um
estudo qualitativo. Em funcdo da questdo de investigacdo ja expressa, que
remete para a compreensao da experiéncia vivida, o estudo inscreve-se no
paradigma interpretativo. Como as realidades, cuja natureza e estrutura, sO
podem ser captadas a partir do referencial interno do sujeito que as vive e
experimenta, como a experiéncia vivida, optamos por estudo qualitativo

seguindo uma abordagem fenomenoldgica.

4.2. COMO ACEDER A EXPERIENCIA VIVIDA DO OUTRO

O acesso a experiéncia vivida do outro s6 € possivel através da exploracao direta
das dimensdes originarias, pré-reflexivas da existéncia humana — a vida como a
vivemos (van Manen, 2014) e faz-se através do método fenomenoldgico. Este
método procura compreender o outro de acordo com a sua perspetiva,
aproximando-se da atual tendéncia holistica da enfermagem, que vé o homem

como um todo.

A importancia do método fenomenoldgico, na abordagem das ciéncias humanas,
reside na capacidade de descobrir os processos da vida "para identificar
gualitativamente as estratégias de intervencdo e avaliacdo dos resultados"
(Morse, Penrod & Hupcey, 2000, p.125), e é importante para o desenvolvimento

e aperfeicoamento da teoria (Munhall, 1994).

Giorgi (1985), no prefacio a sua obra Phenomenology and Psychological
Research, de 1985, esclarece que o método fenomenologico se destina a
empreender pesquisas sobre fendbmenos humanos, tais como séo vividos e
experienciados, e estas realizam-se através de descricbes de experiéncias dos

sujeitos que experienciaram os fendbmenos em estudo.
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A pesquisa fenomenologica traz a linguagem as percecfes da experiéncia
humana com todos os tipos de fendmeno. Uma vez que a pratica profissional de
enfermagem esta focalizada nas experiéncias de vida das pessoas, a
fenomenologia como método é adequada a investigagdo de fendmenos
importantes que Ihes dizem respeito. Como referido por Beck (1994, p.499), “a
fenomenologia proporciona a enfermagem novos modos de interpretar a
natureza da consciéncia no mundo” quer no que se relaciona com os cuidadores,
guer com a natureza dos cuidados ou ainda com os que sao alvo dos mesmos.
A abordagem fenomenolégica € adequada a investigacdo em enfermagem
porgue € consistente com a arte, filosofia e a sua pratica, procura compreender
os significados Unicos para cada pessoa, a sua interacdo com 0s outros e com

0 meio que os rodeia (Mcilatrick & McCance, 2009).

Compreender a realidade do outro, as suas diferencas e sucessivas transic¢oes,
assim como a realidade onde se move no seu dia-a-dia, mergulhando na sua
subjetividade e na sua esséncia, é preocupacdo da enfermagem que, pela
natureza holistica da sua profissdo, presta cuidados as pessoas na globalidade

da existéncia humana.

Na defesa da importancia da utilizacdo do método fenomenoldgico na
investigacdo em enfermagem, Streubert & Carpenter (2013) afirmam que cuidar
apenas de uma parte do cliente é incoerente com a préatica de enfermagem,
assim como também o é estudar, apenas, partes do ser humano. Uma vez que
a abordagem fenomenoldgica exige a exploragéo do todo de um modo integrado,
este € um método adequado ao estudo dos fendmenos de enfermagem. Como
afirma Spiegelberg (1976), a fenomenologia investiga fenOmenos subjetivos,

acreditando que as verdades essenciais estao alicercadas na experiéncia vivida.

A abordagem fenomenolégica na pesquisa em enfermagem permite um saber
compreensivo, do que ndo esta evidente, mas que faz parte dos fenOmenos
humanos (Terra et al.,, 2006). Os estudos que utilizam a abordagem

fenomenolégica constituem-se como importantes contributos na ajuda aos
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enfermeiros, a compreenderem as questdes existenciais das pessoas que

diariamente sao alvos dos seus cuidados.

Na Parte | conceptualizou-se a cardiopatia congénita, desde a sua causa as suas
manifestacdes e tratamento. Abordamos a adolescéncia enquanto transicao de
desenvolvimento e o impacto que o defeito cardiaco, como doenca cronica, tem
na vida do adolescente. Definimos as transicbes humanas de acordo com a
teoria de Meleis. Por fim, procuramos elucidar o que € a experiéncia vivida como

experiéncia humana a luz da fenomenologia e como lhe podemos aceder.

A parte Il, que segue, esta centrada na explicitacdo do fendmeno de ser
adolescente com uma cardiopatia congénita. Iniciamos por abordar a
fenomenologia enquanto método de investigacdo que nos permite aceder a
experiéncia humana. A fenomenologia preocupada e orientada para a
compreensao dos fendmenos da pratica. Apresentamos como selecionamos e
acedemos aos participantes e como obtivemos as descricbes das suas

experiéncias vividas.
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PARTE I

1. AFENOMENOLOGIA COMO METODO DE INVESTIGACAO

A fenomenologia como método de pesquisa baseado na atitude de reflexdo
sobre os fendmenos é o que abordamos na primeira parte deste capitulo. Na
segunda parte referimo-nos a fenomenologia da pratica que se preocupa com 0s

problemas do quotidiano das pessoas.

1.1. O METODO FENOMENOLOGICO

Na pratica da fenomenologia ndo ha uma orientacdo acerca do modo e como
aproximar-se do objeto de estudo [fendmeno], mas uma orientacdo para deixar
que o fendbmeno se mostre. O vasto campo de conhecimento relacionado com
as metodologias qualitativas em ciéncias humanas conduziu a um conjunto de
linhas orientadoras e recomendacdes que estruturam este tipo de pesquisa.
Nesta linha de pensamento van Manen (1990, p.27) sublinha que “estudar o que
da sentido a vida esta associado ou resulta da utilizacdo de certo método de

investigacao”.

Tendo como o objetivo do estudo compreender e descrever o significado de ser
adolescente com cardiopatia congénita, optamos pela abordagem
fenomenolodgica proposta por van Manen, (1990) como referencial metodologico.

Para os procedimentos metodoldgicos, como selecao dos participantes, recolha,
tratamento e andlise da informacdo, baseamo-nos fundamentalmente na
proposta de van Manen (1990, 2014) articulada com a de outros autores,
nomeadamente, Cohen, Kahn & Steeves (2000) e Smith, Flowers & Larkin,
(2009).

A palavra fenomenologia é derivada da palavra grega fenbmenom e significa

“deixar e fazer ver por si mesmo aquilo que se mostra, tal como se mostra a
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partir de si mesmo”, € o voltar “para as coisas elas mesmas” (Heidegger, 2005,

p.65). E a ciéncia dos fenémenos (lbid).

A fenomenologia pode ser entendida como um movimento filoséfico e como um
método de pesquisa, cujo principal objetivo € a investigacao e a descricdo dos
fendbmenos como eles aparecem a consciéncia, livres de preconcecdes
(Spiegelberg, 1976; Merleau-Ponty, 2010; Ray, 2007; van Manen, 2014).

Enquanto filosofia, a fenomenologia centra-se na experiencia interior, na
esséncia absoluta de um objeto separado da sua existéncia (van Manen, 2014).
Na tradicdo de Husserl, a fenomenologia eidética é epistemoldgica e da énfase
ao regresso a intuicao reflexiva para descrever e clarificar a experiéncia como
ela é vivida e aparece a consciéncia (Ray, 1994). Husserl defende que a
fenomenologia é “... uma ciéncia rigorosa, mas ndo exata, uma ciéncia eidética
(...) que se ocupa dos fendbmenos, mas com uma atitude diferente das ciéncias
exatas e empiricas” (Capalbo, 2008, p.14), preocupando-se com a consciéncia

pura, ou seja, com a consciéncia fenomenoldgica.

Heidegger, discipulo de Husserl, trouxe a fenomenologia o conceito de “Ser”
para o ser humano que existe, age e esta envolvido no mundo, participa hum
contexto cultural, social e historico, ou seja, € um “ser no mundo” (lbid, p.4). A
existéncia como “ser no mundo” significa que as pessoas estdo nos seus
mundos, e, como tal, sé poderdo ser compreendidas nos seus contextos, ou
seja, a, fenomenologia alarga a nossa visdo tentando ver a experiéncia humana
na complexidade do seu contexto (Munhall & Oiler, 1986). Morse & Richards,
(2002) diz que a fenomenologia foi reinterpretada por Heidegger como
hermenéutica ou interpretativa, “redefinindo e centrando a missdo da
filosofia...especialmente ao enfatizar a descricdo em vez da compreensao como
a sua base” (Cohen, 2007, p.145-146).

Para Spiergelberg, (1976); van Manen, (1984, 1990, 2014) e Lyotard, (2013), a

fenomenologia € o “estudo dos fendmenos”, do que aparece a consciéncia, “do
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gue € dado a consciéncia, a propria coisa que se percebe, em que se pensa, de
que se fala” Lyotard, (2013, p.9).

Na perspetiva de Heidegger a expressao fenomenologia “antes de tudo é um
método”, e significa uma concegdo metodoldgica que nao procura caraterizar a
qualidade dos objetos de investigacdo, mas o modo como eles o séo (Heidegger,
2008, p.57). E “a ciéncia dos fenémenos” e “o meio pelo qual alguma coisa pode

vir a se revelar e a se tornar visivel em si mesma” (Ibid p.57 e 58).

A fenomenologia explora e descreve a estrutura da experiéncia como se
apresenta a consciéncia sem recorrer a teorias, dedu¢des ou assuncoes de
outras disciplinas (Spiergelberg, 1976); van Manen, 1984, 1990, 2014; Lyotard,
2013), “evitando forjar hipéteses, tanto sobre o lago que une o fendmeno com o
ser, o ser de que é fenbmeno, como sobre o laco que une com o Eu para quem
€ fenobmeno” (Lyotard, 2013, p.9). De acordo com Heidegger (2008, p.66), “o
conceito fenomenolégico de fenbmeno propde, como o0 que se mostra o ser dos
entes, o seu sentido, suas modificagdes e derivados” sendo a fenomenologia “a
ciéncia do ser dos entes”. A partir do ponto de vista fenomenoldgico, a
investigacdo € o permanente questionamento do modo de experienciar o mundo
(van Manen, 1990, 2014).

A fenomenologia ndo € apenas o nome de uma perspetiva filosofica; ela é
também um método de investigacao. Para Husserl (2000, p.22), a fenomenologia
€ 0 método da critica do conhecimento, “é a doutrina universal das esséncias,
ou doutrina universal das esséncias do conhecimento” Para este filosofo, a
fenomenologia “acima de tudo... designa um método e uma atitude intelectual:
atitude intelectual especificamente filos6fica e método especificamente
filoséfico” (Ibid, p. 46). Merleau-Ponty, na sua obra Phénoménologie de la
Perception (1945/1999), respondendo a questdo “O que € a Fenomenologia?”
argumenta que “a fenomenologia é o estudo das esséncias (Merleau-Ponty p.1).
Para este filosofo os problemas da fenomenologia “resumem-se em definir
esséncias” quer sejam “a esséncia da percegao, a esséncia da consciéncia”, ou
outras (Ibid).
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Como método, a fenomenologia é fonte de questionamento do sentido da vida
como a vivemos e da natureza da responsabilidade das acdes e decisdes
pessoais (van Manen, 2014). E, essencialmente, refere-se a forma ou atitude de
se aproximar de um fendmeno. N&o carateriza 0 que sado 0s objetos da
investigacdo, mas a forma como se mostram a partir de si mesmos (Heidegger,
2008).

Enquanto método, a fenomenologia, € um modo de abordar um fenédmeno sendo
o fenbmeno, tudo o que se mostra, se manifesta, surge a uma consciéncia que
o questiona (Merighi, 2003), e 0 seu objetivo é descrever a experiéncia tal qual
ela se apresenta ou é experienciada (Merighi, 2003; Martinez, 1989). O objeto
primario do método fenomenoldgico € a apreensdo, andlise e descricdo do
fendbmeno como ele se apresenta a nossa consciéncia. O método
fenomenolégico pesquisa os fendmenos subjetivos, na crenca de que as
verdades essenciais acerca da realidade sdo baseadas na experiéncia vivida. O
método fenomenoldgico é descrito por Creswell (2013) como a “descricao das
experiéncias vividas” de varios sujeitos sobre um conceito ou fenémeno, com
vista a encontrar a estrutura “essencial” ou os elementos “invariantes” do
fendmeno, ou seja, o seu “significado central”. O que é importante € a
experiéncia tal como se apresenta, e ndo 0 que possamos pensar, ler ou dizer
acerca dela. O que interessa, foco de atencao do método fenomenoldgico, € a

experiéncia vivida da pessoa, o seu quotidiano no mundo.

O principal objetivo da fenomenologia como um método de investigacdo é a
pesquisa e descricdo do fenOmeno como experiéncia consciente, livre de
preconceitos. E compreender, através da reflexo fenomenoldgica, a experiéncia
vivida (o fendmeno) como ela é vivida, em vez de tecer concecdes ou teorias
acerca dela. O objetivo da fenomenologia € zu den Sachen selbst zurlick, um
retorno as coisas mesmas (Seibt, 1012). Através da fenomenologia pode-se

aprender a “ver direta e simplesmente” e “as coisas em si mesmo” (Heidegger,
2008, p 57).
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A investigacdo fenomenoldgica pretende estabelecer um contacto com a
experiéncia vivida, que é Unica para cada um. Seguindo a linha de pensamento
de van Manen, a experiéncia vivida é o alvo da investigacdo fenomenoldgica,
mas € também nela que a fenomenologia se radica. A fenomenologia esta
interessada no mundo que diz respeito ao ser humano. O acesso ao mundo é
feito através da consciéncia e € através dela que estamos no mundo, “a
consciéncia € o0 Unico acesso que 0s seres humanos tém para o mundo”, defende
van Manen (1990 p.9). Ou seja, “0 mundo da vida, ou o mundo real, 0o mundo da
experiéncia vivida é tanto a fonte como o objeto da pesquisa fenomenoldgica”,
configurando-se como “o ponto de partida e o fim da investigacédo
fenomenolégica com o objetivo de transforma-la na descricdo das suas

esséncias” (van Manen, 1997, p.36).

Merleau-Ponty (1964) defende que virarmo-nos para os fendmenos da
experiéncia vivida significa reaprender a olhar para o mundo por reavivar a
experiéncia basica do mundo (p. VIII). Este voltar para uma preocupacao
duradoura da experiéncia vivida tem sido designado um voltar para as coisas em
si proprias (Husserl, 2000). E tornar-se cheio do mundo, cheio de experiéncia
vivida. Ser experiente é ter conhecimento que advém da pratica do viver,

resultante de ter vivido intensamente.

Na prética da investigacdo fenomenoldgica, este conhecimento pratico é
necessario para a compreensao da natureza da experiéncia vivida, o que implica
que o investigador esteja imbuido da plenitude do vivido, imerja no mundo das
relacbes vividas e situacdes partilhadas. Por outro lado, significa que o

investigador explora ativamente a experiéncia vivida do outro na sua plenitude.

1.2. AFENOMENOLOGIA ORIENTADA PARA A PRATICA

Como ciéncia que procura compreender o fendmeno, a fenomenologia tem
florescido, ao longo dos tempos, em cenarios muito diferentes dos inerentes as

tradigbes filosoficas, na tentativa de compreender questdes que emergem a
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partir das experiéncias do quotidiano e das preocupacdes da prética profissional

de enfermagem.

A compreensao das questdes da pratica “exige abordagens e metodologias que
adaptadas as mudancas dos contextos sociais e dificuldades humanas”
conduzem a “novas tendéncias, nao-filosdéficas, na evolugéo da fenomenologia”
(van Manen, 2007; 2014), o que este autor designa por “fenomenologia da
pratica”. A fenomenologia da pratica é a fenomenologia que se preocupa com 0s

problemas da vida pessoal e profissional das pessoas.

Para melhor compreensao do que € a fenomenologia da pratica, van Manen
(2007; 2014) exemplifica, referindo que o facto de refletir cuidadosamente sobre
os aspetos significativos de “ter um dialogo”, seja ele relacionada com aspetos
profissionais ou da vida quotidiana, pode ser significativo para qualquer um dos
intervenientes. Este autor explicita que a fenomenologia da pratica parte dos
problemas da pratica profissional ou do quotidiano das pessoas e tem utilizacéo
na pratica, conduzindo a mudanca das suas praticas. Neste sentido, van Manen,
(2007; 2014) defende que a fenomenologia da pratica é da prética e para a
pratica, a pratica do vivido, o que significa que a fenomenologia da pratica é
operativa. Contudo, o alvo de atencdo da fenomenologia da pratica ndo €
constituido pelos aspetos técnicos ou instrumentais, mas, pelo contrario, serve
para promover e fortalecer um corpo ontolégico, epistemolégico e de
pensamento de acdo apropriado e sensivel. A fenomenologia da pratica €
formativa das praticas no sentido em parte do pathic para fazer uma reflexédo
fenomenolégica (van Manen, 2007). Nesta perspetiva, a fenomenologia tem uma
fungéo ética uma vez que introduz uma agao corretiva nos modos técnicos
calculistas da vida contemporanea (lbid). A pratica da fenomenologia, através da
reflexdo e da escrita, abre possibilidades para o estabelecimento de relagdes
entre o ser e a agao, o0 “eu” e o “outro”, o interior e o exterior e entre o que nos

somos e a nossa agéo fundamental ao cuidar em enfermagem.
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2. PESQUISANDO A EXPERIENCIA VIVIDA DOS ADOLESCENTES COM
CARDIOPATIA CONGENITA

Sendo o foco da metodologia qualitativa descobrir as qualidades essenciais do
fenbmeno em estudo, uma questdo se coloca: como fazer para chegar as suas
qualidades e esséncias? Alguns autores, como Martins & Bicudo (1989, p. 23),
postulam que o acesso as qualidades essenciais de determinado fendmeno nao
€ dado “a partir de padrdes e procedimentos preestabelecidos como corretos
para o desenvolvimento da pesquisa (...) depende da intuitividade e da
habilidade do pesquisador”. Neste sentido, van Manen, (1990) também defende
que os métodos de investigagcdo em ciéncias humanas ndo podem ser
determinados por marcos; precisam de ser descobertos ou inventados como
resposta a questdo que esta em aberto. Este autor ainda acrescenta, que a
melhor resposta para a questao relacionada com o método, se alicerca na cultura
do investigador. O investigador em ciéncias humanas tem que ser “um
observador das subtilezas do quotidiano e um avido leitor de leituras relevantes
na tradicdo das ciéncias humanas, das humanidades, historia, filosofia,
antropologia e ciéncias sociais que digam respeito ao dominio de interesse” (van
Manen, 1990, p.29).

Embora, de acordo com os autores atras abordados, possamos afirmar que em
ciéncias humanas ndo ha um método rigido quando queremos compreender as
estruturas essenciais de um fendbmeno, fazem-nos falta guias orientadores que

evitem que nos sintamos perdidos no meio do processo de pesquisa.
Como pretendemos compreender a experiéncia particular de ser adolescente

com cardiopatia congénita, foi nossa preocupacao escolher o método de colheita

de dados que melhor servisse 0s nossos objetivos e selecionar os participantes.
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2.1. SELECAO DOS PARTICIPANTES

A selecéo dos participantes no estudo foi feita de um modo intencional, orientada
pelos objetivos do estudo, por critérios que garantissem a representatividade e
pela sua relevancia para o estudo por terem vivenciado o fenomeno (Morse,
1994; Moustaka, 1994; Cohen, Kahn & Steeves, 2002; Speziale & Carpenter,
2007; Holzeme, 2010, Streubert-Speziale & Carpenter, 2013; van Manen, 2014).

Outro critério que nos guiou na selecdo dos participantes foi a habilidade,
vontade e disponibilidade para partilhar a sua experiéncia com outros, como
recomendam van Manen, 1997; Cohen, Kahn & Steeves, 2000 e Munhall, 2012,

para os estudos qualitativos.

Embora os objetivos do estudo seja compreender e descrever a experiéncia
vivida no quotidiano dos adolescentes com cardiopatia congénita, outro critério
de elegibilidade dos participantes foi serem jovens adultos com cardiopatia
congénita. Porque a experiéncia vivida em primeiro lugar tem uma estrutura
temporal: ela nunca pode ser apreendida na sua manifestacdo imediata, mas
apenas como presenca reflexiva do passado. Este nosso critério pautou-se pelo
qgue é defendido por van Manen (1990) que nos adverte para o facto de que,
quando queremos estudar um fenédmeno nao faz sentido pedir a alguém que o

relate enquanto o esta vivenciando, aconselhando a fazé-lo, mas depois.

Van Manen (2014) alerta para a importancia da distingdo entre o vivido imediato
e o vivido mediato. O tempo vivido no presente, que este autor designa por
“‘imediato” (the living now) refere-se ao viver “in”, como vivemos as nossas vidas
em cada momento, e a presenca vivida agora como reflexdo, ele chama de
“agora mediato” (mediatic now). A fenomenologia tenta descrever o significado
do pré-refletido do vivido agora, do “agora mediato”. No entanto, este autor
também refere que, quando tentamos captar "o agora" do presente vivido,
através duma descrigdo oral ou escrita, ja € tarde demais, porque no momento

em que paramos e refletimos sobre o0 que estamos a experimentar ele ja é
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passado - esse momento inevitavelmente objetivou-se — transformou-se na
subjetividade da presenca vivida, em objeto da presenca reflexiva. Estamos
sempre atrasados para captar o momento da vida, agora, mesmo que este agora
seja um micro momento como um olhar ou um macro momento de viver com

uma doencga croénica.

Na nossa vivéncia do quotidiano temos experiéncias comuns sobre as quais nédo
refletimos, mas essas experiéncias permanecem na nossa consciéncia e s6
momentanea e fugazmente voltam a memoria. Contudo, diz-nos van Manen
(2014) que “é possivel recordar deliberadamente e explorar alguns dos muitos
detalhes, dos significados, dos momentos experienciais” (p.35) pois, para a

descricdo dos detalhes a pessoa concentra-se na experiéncia vivida.

Com base nestes prossupostos foram selecionados jovens adultos, com

cardiopatia congénita, com idades que variam entre os 19 e 25 anos.

Porgue acreditamos, que os diversos defeitos cardiacos mesmo tendo diferentes
impactos na vida de cada adolescente, 0s aspetos existenciais, como 0S
sentimentos e as experiéncias de viver com esta doenca Sao universais e
sobrepfem-se as diferencas. Assim, foi critério de inclusao para os participantes
no estudo, jovens adultos com qualquer tipo ou gravidade de cardiopatia

congeénita.

Porque para ter acesso a experiencia vivida, 0s nossos participantes teriam que
a relatar. Outro critério de incluséo foi, jovens adultos que fossem capazes de

fazer uma descricdo compreensivel e coerente do seu vivido.

Constituiram critérios de exclusdo na sele¢do dos participantes jovens adultos
gue tivessem outra patologia associada, ou ndo, a cardiopatia congénita, porque
receamos que ao descrever a sua experiéncia vivida de serem adolescentes com

cardiopatia congénita pudessem ser influenciados pela outra doenca.

85



Maria Filomena Abreu de Sousa

No tipo de estudos, em que o atual se insere, de acordo com Cohen, Kahn &
Steeves (2000), o numero de participantes ndo necessita de ser grande, o que
é relevante é o que e como 0s participantes se expressam. Pela complexidade
que envolve os fendbmenos humanos, ele focaliza-se num numero de casos
significativamente pequeno, quando comparados com a maioria dos estudos
guantitativos (Cohen, Kahn & Steeves 2000; Smith, Flowers & Larkin, 2010;
Steubert & Carpenter 2013).

Foram entrevistados tantos participantes quanto foram necessérios para obter
os dados que eram significativos para o nosso estudo, como defendem Cohen,
Kahn & Steeves (2000) e Englander (2012). Foram entrevistados jovens adultos
até surgirem novos temas; quando os mesmos se repetiram foi suspensa a
colheita de dados, seguindo as orientacdes de Steubert & Carpenter (2013).
Foram entrevistados nove jovens adultos, mas apenas sete fazem parte do
nosso estudo. Duas das entrevistas feitas ndo foram utilizadas no estudo porque
0S entrevistados ndo se centraram na experiéncia pessoal de terem uma

cardiopatia congénita.

2.2. APROXIMACAO AOS PARTICIPANTES

Como ja referido, para fazer parte do nosso estudo seleciondmos jovens adultos
com cardiopatia congénita que fazem vigilancia de saude, relacionada com a

cardiopatia, na consulta externa de um hospital de referéncia de Lisboa.

Num primeiro momento, para uma aproximacao formal a instituicdo com o intuito
de chegarmos aos participantes, contactamos e reunimos, em conjunto, com o
Diretor de Servico e com a clinica responsavel pela Consulta, para expormos o
trabalho que queriamos desenvolver. O nosso projeto foi bem acolhido por estes
profissionais que, de imediato, se disponibilizaram para colaborar no que fosse
necessario. Contudo, o nosso estudo ndo poderia prosseguir sem que antes
tivéssemos salvaguardado todos os aspetos éticos referentes a consecucao do
mesmo. Assim, através de documento escrito dirigido ao Conselho de
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Administracdo do Hospital foi solicitada autorizacao para a utilizagéo do ficheiro
da Consulta para a selegéo dos participantes no nosso estudo. O nosso pedido
foi reencaminhado para a Comissdo de Etica da referida instituicdo, apds a
clarificacdo de algumas duvidas relacionadas com a metodologia e a
reformulacdo do documento relacionado com o consentimento informado, o que

foi feito e permitiu a consulta dos ficheiros (Anexo I).

E de notar que o documento referente ao consentimento informado foi redigido
por nés, utilizando uma linguagem simples e acessivel, tendo em conta que eram
por nos desconhecidas algumas caracteristicas dos participantes, tais como,
cultura, grau de escolaridade e literacia. Este documento informava, como
recomendam Munhall (2012); Kvale & Brinkmann (2009), sobre o objetivo do
estudo, os procedimentos a serem utilizados, a garantia da confidencialidade e
a possibilidade de abandonar a sua participacéo a qualquer momento (Anexo II).

Num segundo tempo, tendo a anuéncia da instituicdo, reunimos com a
responsavel pela Consulta para discutirmos as estratégias a serem utilizadas de
modo a que a aproximacao aos utentes seguidos na consulta fosse feita de modo
nao intrusivo e que eles ndo se sentissem usados pela instituicdo. Decidimos
aproximar-nos dos participantes através de alguém que com eles tivesse um
longo e regular contacto, e, atrevemo-nos a dizer, uma relagéo de confianga.
Assim, optamos por ser a médica cardiologista de referéncia e responséavel pela
consulta a fazer uma primeira abordagem. De acordo com o0s critérios de
inclusdo, por nés definidos, a médica por ocasido da ida dos jovens adultos a
consulta, ja programada e agendada de acordo com as necessidades de cada
jovem, falou do nosso estudo, abordando o objetivo do mesmo, a metodologia a
utilizar, o método de colheita de informacédo e pediu-lhes autorizacdo para nos
fornecer alguns dados constantes no processo clinico. Desses dados constariam
0 nome, idade, sexo e contacto telefonico. Nesta primeira abordagem, cada
potencial participante foi convidado a participar no nosso estudo. Foram
garantidos os aspetos relacionados com a confidencialidade da identidade e dos

dados. Uma vez que o utente mostrasse interesse, era-lhe solicitado um nimero
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de contacto telefénico para que o pudéssemos contactar posteriormente. Esses

contactos foram-nos fornecidos.

Uma vez na posse dos contatos telefénicos, na aproximacdo aos informantes,
seguimos 0s passos propostos por Grbich (1999); Streubert & Carpenter (2013).
Fizemos um contacto telefénico com cada um dos jovens adultos indicados, no
qual procedemos a nossa identificacdo, explicando o objetivo do mesmo,
fazendo referéncia ao convite que |hes tinha sido dirigido pela médica da
consulta. Foi revalidado o interesse e disponibilidade para a sua participagédo no
estudo, garantindo sempre a total liberdade para o nao fazer, ou desistir em
qualquer fase do mesmo, bastando, para tal, que nos contactassem via telefone.
Foi novamente explicado, agora em pormenor, o objetivo, a funcdo da
investigacdo, o método de colheita de dados, o tempo previsto para cada
entrevista e, ainda, reforcada a garantia de confidencialidade da identidade e da
informacé&o fornecida. Foram também informados que, caso quisessem, teriam

acesso ao trabalho quando este fosse divulgado.

Foram marcados, de acordo com a disponibilidade, acessibilidade e preferéncia
dos participantes que confirmaram a sua anuéncia para a participacdo no estudo,
o local, a data e hora do nosso encontro e dito a cada um que neste primeiro
encontro seria feita a entrevista. Falamos da importancia do seu contributo para
o trabalho. Tivemos oportunidade de Ihes dizer que para o desenvolvimento da
entrevista era imprescindivel que esta decorresse num local calmo, reservado e
gue a mesma seria gravada em fita magnética. Questionamos, também, sobre
qualquer duvida relacionada com o que lhes fora comunicado. Foi-lhes fornecido
um contacto telefonico para nos contactarem, caso tivessem necessidade de
alterar o que fora acordado. Foram também informados que, no dia anterior ao
Nosso encontro, seriam contactados através do telefone para relembrar e

confirmar 0 n0Sso encontro.
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2.2.1. Os participantes

Neste capitulo iremos caraterizar os participantes no estudo. De modo a garantir
0 anonimato, para identificar os participantes no nosso estudo, atribuimos-lhes

cognomes, como recomenda Munhall (2012).

Maria tem 23 anos. E licenciada. Exerce funcdes de secretaria. A Maria é uma
mulher de estatura média. Veste-se de um modo moderno e informal. E jovial,
comunicativa, com discurso fluente. E solteira. Vive com os pais. E segunda filha
de um casal de classe média. Nos primeiros meses de vida, foi-lhe diagnosticada
uma cardiopatia congénita — Tetralogia de Fallot. Foi submetida a duas cirurgias
cardiacas corretivas, aos 3 e aos 17 anos. Aos 24 anos sera novamente
submetida a uma cirurgia para substituicdo de uma valvula cardiaca. Da primeira
cirurgia e internamento tem poucas recordagdes. Tem algumas recordacdes
ténues do servico de internamento. Da segunda cirurgia recorda e relata com
clareza essa experiencia. Faz vigilancia de saude periddica com médico
especialista. Faz medicacéo relacionada com cardiopatia. Sempre teve uma vida
ativa. Na escola ndo podia fazer exercicio fisico porque se cansava. Quando
pensou o que queria fazer na vida, escolher uma profissao, logo pensou em algo
gque ndo exigisse muito esforco fisico. Como seria o seu futuro sempre a
preocupou. Sempre foi seu desejo casar e ter filhos. Durante a entrevista,
quando lhe foi posta a questdo norteadora, ficou perplexa, hesitou alguns
segundos e, depois, comecou a falar. Sendo que a questdo que deu o mote a
nossa conversa solicitasse o relato da experiéncia vivida na adolescéncia, Maria
iniciou a sua narrativa desde tempos dos quais ndo tem memaria, mas que lhe
foram relatados pelos pais. Iniciou o seu discurso olhando-nos de um modo
interrogativo procurando no nosso olhar algo que Ihe transmitisse anuéncia, que
lhe desse confianga, que |he “dissesse” vai no caminho certo. Durante a
entrevista, por vezes, fez diversas pausas, dando a ideia de que nao havia mais
nada a dizer, mas quando estimulada com frases como “gostaria que me falasse

disso” ou “o que quer dizer com isso”, reiniciava o discurso. Quando parava de
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falar, olhava no vago, fazendo um exercicio de memoéria para que pudesse
recordar o que viveu em determinado momento. Referiu nunca antes ter pensado

na sua experiéncia vivida.

Teresa tem 24 anos ¢ licenciada e exerce funcbes na sua area. E a primeira filha
de um casal com dois filhos. Vive com o namorado. Poucos dias depois de
nascer [ndo sabe precisar quantos], ainda na maternidade, foi-lhe diagnosticada
uma Comunicagcdo Intra-auricular. Foi encaminhada para o cardiologista
pediatrico com quem fez vigilancia da sua doenca. Foi submetida a cateterismo
cardiaco quando era pequenina. Foi-lhe feita cirurgia corretiva quando tinha 3
anos. Ter uma cardiopatia congénita, enquanto pequena, nao significava nada
para ela. Mas havia situacfes que eram estranhas tais como ir ao médico mais
vezes que O irmdo e que o0s colegas. Também sentia que 0s pais se
preocupavam muito com ela. Na escola também nunca exigiram muito dela e
recomendavam-lhe que ndo corresse muito. Mais tarde, apercebeu-se que tinha
um problema cardiaco e, assim, teve a explicacédo para o facto de desde sempre
fazer vigilancia de saude, relacionada com o mesmo, com frequéncia variavel de
acordo com a avaliagédo do cardiologista. Recorda que as vezes tinha que tomar
medicamentos por periodos; dependendo do resultado dos exames, tomava
medicacdo para controlo de tensdo arterial. Ha poucos anos foi-lhe
diagnosticada cardiomegalia e hipertensdo 0 que a preocupou porque pode
implicar com a sua vida futura. Tem grande desejo de um dia ser mde. Faz uma
vida normal. Gosta de sair com o namorado e também com os amigos, ir “tomar
um copo” a um bar. Teresa € uma mulher comunicativa, fala com muita fluidez e
com muito a vontade sobre a sua experiéncia vivida. Durante o discurso assumiu
uma postura com tronco direito, estabelecendo contacto visual permanente
connosco. Num primeiro contacto uma mulher simples, fisicamente robusta que,

ao longo da entrevista, se foi mostrando multifacetada e com muitas fragilidades.

Antonio tem 25 anos. E licenciado. Desempenha fungdes de administrativo. E
solteiro. Vive sozinho. Com poucos dias de vida foi-lhe diagnosticada uma
Comunicacao Intraventricular, foi 0 que os pais Ihe contaram. Desde que foi feito

o diagndstico foi sempre acompanhado em consultas de cardiologia pediatrica.
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Destas lembra-se de ir ao hospital e ndo saber porqué. Foi operado aos 5 anos
de vida. Deste acontecimento tem ténues recordacdes. Quando estava na
escola, na primaria, ndo o deixavam fazer as aulas de educacéo fisica. Mais
tarde ja ndo tinha muitas restricdes. Nao gostava de ir para o balneéario porque
tinha uma cicatriz feia. Em consequéncia disso era questionado sobre a razao
de ter aquilo e tinha que explicar. Na adolescéncia foi submetido a duas cirurgias
estéticas para disfarcar a cicatriz. Fez vigilancia de saude relacionada com o
problema cardiaco anualmente até aos 18 anos. Agora s6 vai ao cardiologista
guando tem sintomas, por exemplo cansaco fora do comum. Quando escolheu
0 curso teve duas preocupacdes, ndo queria nada que tivesse que mostrar o
tronco e que exigisse esforco fisico. Sempre receou que os filhos que venha a
ter possam ter o mesmo problema que ele. Sempre teve e tem uma vida normal.
Gosta de sair com 0s amigos e com a hamorada. O Anténio é um homem alto e
corpulento, com aspeto descontraido. Durante toda a entrevista teve um
discurso fluido, falou com muito & vontade sobre as suas vivéncias. Postura
corporal descontraida, gesticulando no auxilio da comunicacao oral, por vezes

até identificando no corpo as sequelas da cirurgia.

Luis tem 24 anos. E profissional de salide. E solteiro e vive com os pais. Com
poucas semanas de vida foi-lhe diagnosticada uma Comunicacao
Intraventricular. Foi acompanhado na consulta de cardiologia pediatrica desde
que foi diagnosticada a malformacao. Foi submetido a cirurgia corretiva aos 3
anos. Fez vigilancia de saude relacionada com o problema cardiaco anualmente
até aos 15 anos. Nao faz qualguer medicacgéo relacionada com a cardiopatia
congénita. Sempre fez uma vida normal, mas regrada apesar de nao ter
sinfomas (...) apenas se cansava mais depressa que os colegas. Nao gosta de
falar do seu problema se salde com 0s outros nem mesmo com 0S amigos.
Quando teve que escolher o curso que iria fazer foi para medicina por causa do
seu problema saude. Receia vir a ter filhos com cardiopatia congénita, por
suspeitar que o seu pai também tem um defeito cardiaco, embora nao
confirmado. Tem estatura média, magro. E jovial e comunicativo, expressando-

se com clareza e fluidez. Durante a entrevista mostrou-se descontraido, com
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tronco direito, com o0s bragos apoiados na mesa que ficava entre os dois

intervenientes.

Francisco tem 25 anos. Fez 0 12° ano de escolaridade. E técnico de maquinas.
E solteiro e vive com os pais. Aos trés anos foi-lhe diagnosticada uma cardiopatia
congénita, uma comunicacéo intraventricular. Desde essa descoberta foi vigiado
pelo cardiologista pediatrico. Aos 5 anos foi submetido a cirurgia corretiva. Desta
situacao lembra-se que se sentiu revoltado com a situagéo (...) porque odiava
hospitais (...) e tinha que l4 ir algumas vezes. Fez vigilancia de saulde
relacionada com o problema cardiaco anualmente até aos 14 anos. A sua
situacdo de saude levou a que se isolasse. Tem um ou dois amigos. Tem
dificuldade em fazer amizades. Nos tempos livres fica em casa a ver televiséo e
a ler. Nunca gostou de sair a noite, nem de frequentar locais onde se bebe e se
fuma. Tem apenas um amigo que vem da a infancia. Na adolescéncia quando
pensou na profissdo que gostaria de ter, queria uma profissdo que ndo exigisse
forca fisica. Ficou a trabalhar no mesmo local que os pais. Durante a entrevista
Francisco ndo olha para o seu interlocutor. Iniciou a entrevista numa postura
dobrada sobre si mesmo. Ao longo da mesma foi assumindo uma postura mais
direita e mais solta. Esteve sempre com a cabeca baixa evitando o contacto
visual com o entrevistador. Fala com um tom de voz muito baixo, monocordico
com muitas hesitacbes e muitas pausas. Frequentemente, apds pausas
prolongadas como se ja tivesse esgotado a sua reflexao, foi necessario da parte
do entrevistador situd-lo na questdo ou solicitar clarificagdo de algo menos

explicito.

Manuel tem 21 anos. Tem o 9° ano de escolaridade. E técnico de equipamento
de aquecimento de agua. E segundo filho do casal. E solteiro e vive com os pais.
Ainda bebé segundo o Manuel, mas ndo sabe precisar a idade, foi-lhe
diagnosticado defeito do septo auriculoventricular. Desde que lhe foi
diagnosticado o problema foi consultado com regularidade pelo cardiologista
pediatrico. Aos 5 anos foi submetido a cirurgia corretiva. A partir dai, faz
vigilancia de saude relacionada com o problema cardiaco anualmente, mas néo

faz qualquer medicacéo relacionada com a mesma. Diz ter tido uma
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adolescéncia como os outros, apenas tinha limitagdes ao fazer desporto. Gosta
de sair com os amigos e de ir a praia no verdao. O Manuel € um jovem de estatura
meédia. Semblante sério aparentando ter mais idade do que na realidade tem.

Durante a entrevista teve um discurso pausado. Frequentemente parava para
pensar nas palavras que ia proferir. Por vezes as frases eram confusas havendo
necessidade por parte do entrevistador de solicitar clarificacdo das mesmas.
Procurou nao se sentar em frente do entrevistador, ficando numa posicao lateral

em relacdo a este. Assumiu uma postura rigida, evitando o contacto visual.

José tem 23 anos. Licenciado. Trabalha desde que se formou. E solteiro e vive
com os pais. E o unico filho do casal. Em bebé (n&o sabe especificar quando),
foi-lhe diagnosticada uma comunicacao intraventricular. Desde sempre foi as
consultas de cardiologia pediatrica. Foi submetido a cirurgia corretiva aos 8 anos.
Lembra-se de ter sido operado e da sua estadia no hospital. Refere que foi
saudavel embora se cansasse mais que os colegas quando fazia exercicios
fisicos. Esta situacdo constrangia-o porque queria ser como 0s outros. Faz
vigilancia de saude relacionada com o problema cardiaco anualmente N&o faz

qualquer medicacao relacionada com o mesmo.

O José é um jovem de estatura média, vestindo-se de um modo informal. No
inicio da entrevista ficou de bracos cruzados sobre o térax, assumindo uma
altitude defensiva. Mas, a medida que ia falando sobre a sua experiéncia vivida,
passou a apoiar 0os cotovelos sobre a mesa com as costas direitas e de um modo
descontraido. O seu discurso, que no inicio era cauteloso, pensando e

procurando as palavras, tornou-se solto e fluido.
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3. OBTENDO A DESCRICAO DA EXPERIENCIA VIVIDA DOS
PARTICIPANTES

Na investigacdo que faz uso de método fenomenoldgico a énfase esta sempre
no significado da experiéncia humana, da experiéncia vivida (Van Manen, 1990;
2014). Para aceder a experiéncia vivida do outro, Pollio, Henley, Thompson, &
Thompson (1997), recomendam que utilizemos um método que consideremos
adequado, e que o utilizemos de um modo rigoroso. Na escolha do método que
nos permitisse ter acesso a informacdo dos participantes, tivemos em
consideracao as recomendacdes de van Manen (1990). Este autor adverte-nos
para a necessidade que o investigador tem de se prevenir contra a tentacao de
deixar o método comandar a questdo em vez de ser a questdo de investigacao
a determinar o método mais apropriado, de acordo com o objetivo do estudo.
Pollio, Henley, Thompson, & Thompson (1997) defendem que, para aceder a
descri¢cdo da experiéncia consciente de outra pessoa, precisamos de um método
que permita aceitar, a partida, a perspetiva da vivéncia individual dessa
experiéncia. Estes mesmos autores relembram que pessoas diferentes podem
descrever experiéncias semelhantes, usando palavras diferentes, ou diferentes
experiéncias usando palavras semelhantes. E a conjugacdo destas duas
premissas que vai determinar qual o método mais adequado para obtencao de
descricdes das experiéncias significativas dos individuos (Ibid). A entrevista
baseia-se num didlogo entre duas pessoas, acerca de um tema que, neste caso,
podera ser do interesse das duas, e em que um dos participantes pretende
conhecer a experiéncia do outro, ou seja, de quem a viveu, do expert Jackson,
Daly, & Davison (2008).

(Gomes, 1997; Kvale & Brinkmann, 2009) explicitam que a entrevista tem um
potencial Unico para termos acesso as descricoes das experiéncias do
quotidiano vivido do individuo. O seu objetivo é recolher os relatos das
experiéncias, para que o investigador possa refletir sobre os significados que lhe

estao inerentes.
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A escolha do tipo de entrevista, na investigacao qualitativa, esta relacionada com
a profundidade do conhecimento que queremos obter sobre o fenébmeno em
estudo. Neste sentido, van Manen (1997) adverte-nos para que a decisao pelo
tipo de entrevista mais adequada ao estudo é determinada pela questdo de
investigacdo. Considerando que o nosso estudo visa compreender a experiéncia
vivida do adolescente com cardiopatia congénita e o seu referencial acerca deste
fendbmeno, optamos pela entrevista como caminho para chegar a experiéncia
vivida dos participantes. van Manen (1990, 2014) adverte-nos de que as
entrevistas nos estudos fenomenoldgicos, antes de tudo, servem o propdsito
especifico de explorar e colher narrativas experienciadas, que podem servir
como recurso para desenvolver uma profunda e rica compreensdo dum

fendbmeno humano.

Dentro dos diversos tipos de entrevista, optdmos pela entrevista em

profundidade, que visa obter o relato da experiencia pré-refletida.

A entrevista em profundidade é um tipo de entrevista que tem por “imperativo
chegar-se a experiéncia como ela foi vivida” (van Manen,1990, p.63), sendo
necessario escutar as descri¢cdes explicitas e os significados expressos, bem
como o que esta implicito. Este tipo de entrevista ndo respeita uma estrutura

rigida, mas reveste-se de algumas caracteristicas que |he sdo peculiares.

Como a prépria designacao aponta, € uma entrevista que procura ir ao fundo da
guestao, € individual e ndo-diretiva. A entrevista individual permite-nos garantir
ao entrevistado que esta perante ndés que o que ele relata é importante e
possibilita escuta-lo, olha-lo e encoraja-lo, utilizando palavras de estimulo
(Lessard - Hébert, Boutin, & Goyette, 2013). Neste tipo de colheita de
informacdo, o participante é estimulado a falar livremente sobre o fenomeno em
estudo e as perguntas do investigador, quando sado feitas, tém o objetivo de
procurar aprofundar a reflexdo. O sucesso da entrevista em profundidade € mais

uma partilha pessoal e intima que um relato, como referem Morse & Field (1995).
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Este tipo de entrevista, como técnica qualitativa de colheita de dados, é "aberta"
e "centrada", quer dizer: ela se baseia nas reacfes do entrevistado a perguntas
precisas, mas na expressao livre de suas ideias sobre o fenbmeno em estudo
(Jackson et al., 2008). Para um entrevistador, ser "ndo diretivo" é ndo querer
impor nada ao entrevistado, mas procurar obter expressdes espontaneas, néo
fazendo induc¢des vindas da situacdo do encontro ou das suas proprias atitudes,
comportamentos e reacdes no momento da entrevista (Mucchielli, 1991). E o que
Bevan (2014) designa por aceitacdo da atitude natural do participante. Este
mesmo autor recomenda que durante a entrevista fenomenoldgica o
investigador aceite a atitude natural do participante, adote uma atitude

autorreflexiva e pratique a escuta ativa.

Com a entrevista pretendeu-se que 0s participantes descrevessem oralmente as
suas experiéncias vividas de terem uma cardiopatia congénita, como
recomendam (Van Kaan (1959); Giorgi, (1985); e van Manen, (1990).
Procurdmos obter uma descricdo fenomenoldgica que fizesse transparecer a
experiéncia vivida do fenbmeno que estudamos, partindo de uma questao
aberta, com o maximo de liberdade de respostas, possivelmente pouco

organizadas (van Manen, 1990, 2014).

Ao utilizar no nosso estudo este tipo de entrevista, procurdAmos obter uma
descricdo que fosse feita como se tratasse de um primeiro encontro do
participante com o fendmeno, deixando de fora as suas preferéncias e memaorias
associadas ao descrito, os desejos, imaginagao e valores (Gomes, 1997).
Procurdmos que o participante relatasse a sua experiencia como se estivesse a
descrever um quadro a um amigo que estad longe, estando o narrador

preocupado em nao interferir, na sua descricdo, com o seu sentido estético.

Durante as entrevistas, assim como em todo O processo investigativo,
procuramos abster-nos de todo o conhecimento pessoal que tinhamos acerca
do fendbmeno em estudo, como recomendam (Moustakas, 1994; van Manen,

1990, 2014) para que fossemos capazes de nos manter fieis as descri¢cdes da
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experiéncia vivida feitas pelos participantes, aceitando o que eles, com as suas

palavras, descreviam.

3.1. REALIZACAO DAS ENTREVISTAS

As entrevistas foram realizadas por nés, individualmente. Jackson, Daly, &
Davison (2008) e Mcilfatrick & McCance (2008) defendem que nas abordagens
fenomenoldgicas o pesquisador € o melhor instrumento de colheita de dados,
uma vez que, através do estabelecimento da relacdo que estabelece com o

entrevistado, procura descobrir o significado da experiéncia vivida.

Tendo em conta o tipo de entrevista, como ja referimos, decidimos, de mutuo
acordo, que esta seria num local calmo, acolhedor, sem possiveis interferéncias
de terceiros ou interrupcdes, onde os intervenientes se sentissem bem. Para
manter a privacidade e para evitar a interrupcdo ou a presenca de outras
pessoas, 0s entrevistados foram convidados a considerar o local para a

realizacdo da entrevista.

As entrevistas com Maria, José, Francisco e Antdnio foram realizadas numa sala
de reunides no nosso local de trabalho. As dimensdes da sala, assim como a
disposicdo do mobiliario permitiram um ambiente acolhedor e de proximidade

entrevistado-entrevistador.

Os participantes ap0s um primeiro contato social foram encaminhados para a
sala onde decorreu a entrevista. Tivemos a preocupacao de, antes, colocarmos
o gravador de voz e o caderno onde iriamos tomar notas sobre a mesa para que
estes fizessem parte do ambiente. Apds convidarmos o participante a sentar-se
e com o intuito de quebrar o “gelo”, no inicio da entrevista, a cada um, foi
oferecido cha, café ou agua. Preocupamo-nos que cada entrevistado ficasse o

mais comodo possivel.

A entrevista realizada com a Teresa foi realizada no seu gabinete de trabalho.

Sentamo-nos junto de uma mesa, frente a frente.
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Com o Manuel, a entrevista teve lugar num dos escritérios da empresa onde
trabalha. Sentdmo-nos lado a lado junto a uma mesa de apoio. Durante a
entrevista, por esta sala ter trés paredes de vidro, fomos frequentemente alvo de
olhares curiosos, por parte de outros funcionarios. Este facto, no inicio do nosso
encontro, mostrou-se fator perturbador da nossa concentragdo, contudo, ao

longo da entrevista deixou de ter qualquer interferéncia.

Pelo facto do nosso encontro com o Luis ter sido na instituicdo onde ele exerce
funcdes, a entrevista foi realizada num gabinete de trabalho, sentados perto de
uma pequena mesa, frente a frente. Nesta sala ouvia-se ruido de fundo, vozes
de outros profissionais, contudo, este facto ndo foi perturbador para a nossa

conversa.

Para termos acesso a experiencia individual acerca do fendmeno em estudo,
seguimos as recomendacdes de Mcilfatrick & McCance (2008) e Smith, Flowers
& Larkin (2010) e gravamos as entrevistas para posteriormente precedermos a

sua transcricao e andlise.

O consentimento informado foi obtido por escrito, em documento préprio (Anexo
). Durante este ato questionamos os participantes se era sua e livre vontade
participar no estudo e reforcdmos a informacéo de que eram livres de desistirem

em qualquer fase, como recomenda Munhall (2012).

Nos primeiros minutos que precederam a entrevista, procuramos estabelecer
com o participante uma relacdo de igualdade, confianca e envolvimento,
adotando um estilo natural de conversa. Estes momentos constituiram-se como
momentos de habituacdo entre entrevistador e entrevistado e com o ambiente,
como recomenda Lessard - Hébert, Boutin, & Goyette (2013), quando nos diz
gue 0s momentos que antecedem o inicio da entrevista sdo importantes para

gue o entrevistado se descontraia.

99



Maria Filomena Abreu de Sousa

Antes de iniciarmos a entrevista, relembramos a cada participante o seu objetivo,
salientamos a importancia da sua participacdo para 0 sucesso e realizacdo do
nosso estudo e, ainda, o contributo que o mesmo pode ter para a melhoria dos
cuidados de enfermagem aos adolescentes com cardiopatia congénita.
Explicamos como iria ser feita a entrevista e o tempo estimado para a realizagédo
da mesma. Contudo, este dependeria da disponibilidade do participante e do
desenrolar da nossa conversa. Questionamos 0 participante sobre possiveis
davidas e estimulamo-lo a colocar todas as duvidas que ainda persistissem, que
foram respondidas de modo a ficarem esclarecidas. Esta introducdo, que
demorou em média dez minutos, permitiu aos participantes ficarem mais
descontraidos, confiantes, estados que se manifestaram pelo facto de se
recostarem na cadeira, assumindo uma postura corporal mais confortavel. Foi
sempre nossa preocupacao questionar o participante sobre 0 momento em que
poderia ligar o gravador de voz, o que era feito apds a sua anuéncia, mesmo ja

tendo dado consentimento por escrito.

Cada participante foi entrevistado apenas uma vez. As entrevistas tiveram uma

duracdo de quarenta e cinco a noventa minutos.

3.2. ESTRUTURA DA ENTREVISTA

O nosso problema, como pesquisador, estava consubstanciado em davidas e
ndo em hipéteses, pelo que a nossa preocupacédo foi questionar os sujeitos de

modo a que obtivéssemos respostas a essas duvidas.

Para chegarmos a compreensado da experiéncia vivida, iniciamos a entrevista
questionando o0 que constituiu a natureza dessa experiéncia, vivida, como
recomendam Mcilfatrick & McCance (2008); van Manen (1990). Estes autores
lembram que a entrevista em profundidade se inicia com o investigador
solicitando ao participante que descreva a sua experiencia particular e que o faca
com um relato o mais completo possivel (van Manen, 1990; 2014; Mcilfatrick &
McCance, 2008; Smit, Flowers & Larin, 2010). Seguindo as orientacfes destes
mesmos autores, iniciamos a entrevista langcando ao participante a questao
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norteadora “Tente lembrar-se e descreva a sua experiéncia vivida de ser

adolescente com cardiopatia congénita”.

Com esta questdo pretendiamos que cada participante nos relatasse a
compreensao que tinha do fendmeno, da experiéncia que viveu, ndo como uma
acao reflexiva da factualidade daquela experiéncia em particular, mas baseada
na verdadeira reflexdo sobre a experiéncia vivida. Queriamos a compreensao,
advinda da acéo refletida, do que deu um significado especial aquela experiéncia

particular, como recomenda van Manen (1990, 2014).

Tivemos a preocupacdo de contextualizar a questdo, temporalmente na
adolescéncia. Bevan (2014) e van Manen (2014) dizem-nos que com a
contextualizagdo do fendmeno, damos ao entrevistado a possibilidade de
reconstruir e descrever a sua experiéncia em forma de narrativa e com o maximo

de informacéao possivel.

Procuramos, que o participante nos falasse dos acontecimentos, sentimentos,
atitudes e pontos de vista sobre a sua experiéncia, como recomenda Mcilfatrick,
& McCance (2008). Contudo o desenvolvimento da entrevista depende de como
0 entrevistado é capaz de responder a questao inicial. Neste sentido, van Manen
(1990) refere que, na investigacdo fenomenoldgica, a esséncia da questéao inicial
€ abrir possibilidades e manté-las abertas ao longo da entrevista. A partir do
momento em que lancamos a questao, sentimos que se deu inicio a uma relacéo

entre nds e o participante que se dispds a partilhar a sua experiéncia.

Na primeira fase da entrevista, os participantes, como dizem Smith, Flowers &
Larkin (2010), fizeram como que um resumo sobre o que iriam abordar, para

depois fazerem um relato da sua vivéncia.
A este respeito, Martins, Boemer & Ferraz (1990, p.143) defendem que na

investigacdo com abordagem fenomenoldgica "... o foco esta no fendmeno e

ndo no facto (...) o pesquisador ndo vai ter principios explicativos, teorias ou
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qualquer indicacédo que defina o fenomeno a priori...”. O pesquisador durante a

entrevista procura interrogar apenas sobre o fenémeno.

Durante a realizacdo da entrevista, como entrevistadores, adequamos a nossa
linguagem verbal e ndo-verbal ao modo de ser de cada um dos participantes,
para que fosse possivel obter o maximo de contribuicdo. Esta atitude foi
intencional, uma vez que temos consciéncia de que as pessoas sao diferentes

no seu modo de ser e de se expressar.

Ao longo da entrevista, seguimos as recomendag¢des de Bogdam & Biklen (1994,
p.137) mostramo-nos interessados, ouvimos cuidadosamente 0 que 0S
participantes diziam “encarando cada palavra como se ela fosse potencialmente
desvendar o mistério do modo como cada sujeito vé o mundo”. Procuramos
escutar com intengdo analitica, como recomendam Jackson, Daly & Davison
(2008).

Tivemos a preocupacao, durante toda a entrevista, de seguir uma trajetéria que
nos levasse em direcdo ao fendmeno, aquilo que se manifesta por si através do
sujeito que experienciou a situacdo. Tendo por base a questdo orientadora,
foram colocadas questfes subsequentes de modo a aprofundar e explorar a
experiéncia vivida de ser adolescente com cardiopatia congénita, que, na 6tica
de Caelli, Ray & Mill (2003), tém por finalidade permitir a compreensdo do

fendmeno em estudo.

Em alguns momentos, durante o decurso das entrevistas, tivemos necessidade
de clarificar alguns pensamentos expressos pelos participantes e voltar atras a
ideia expressa no inicio da entrevista. Isto esta de acordo com o ponto de vista
de van Manen (1997), que diz que o papel do pesquisador na entrevista é o de
manter o entrevistado focado sobre o tema a ser investigado. Reformulamos
respostas e clarificAmos questbes que estavam menos claras. Em algumas
situacOes, devolvemos a frase dita com o objetivo de obter a confirmagéo ou
negacdo da interpretacdo do que o entrevistado estava a relatar. Como
recomendado por Jackson, Daly & Davison (2008), respeitdmos os siléncios que,
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frequentemente, alguns dos participantes fizeram entre frases ou apés lhes

devolvermos a resposta.

Quando os participantes terminaram o seu relato, um ultimo repto foi lancado:
colocar a questao de querer acrescentar algo mais acerca da sua experiéncia
vivida de ser adolescente com cardiopatia congénita. Esta hipdtese permitiria
que relatassem algo que ainda nao tinha sido referido. No final de cada
entrevista, procedemos ao agradecimento pelo seu contributo para o estudo,
pelo tempo que nos dispensaram e prometendo informa-los do trabalho

realizado.

A lembranca do passado, por parte dos participantes, tornou presente a
temporalidade e a contextualizacao das rela¢cdes — familiares, sociais e espaciais
— que foram historicamente construidas ao longo da entrevista, trazendo
lembrancas, sentimentos e significados diferentes, préprios da sua experiéncia
particular. Recordar o passado, que se fez presente, teve para cada participante
um efeito préprio: para alguns, falar do passado era algo longinquo e exterior a
si; para outros, ndo se mostrou facil recordar as implicacdes que a cardiopatia
teve na sua vida, concretamente na adolescéncia, e se se perpetuam até ao

presente.

Quatro dos participantes manifestaram ficarem a conhecer-se melhor depois de
terem falado de si. No processo de se relembrar o passado, o participante, ao

recordar as suas experiencias significativas, reconstréi-se como pessoa.

N&o sendo possivel, por parte dos participantes, separar o investigador do
profissional de saude, e reconhecendo-nos como perito, no final de algumas
entrevistas, alguns participantes questionaram-nos relativamente a aspetos
relacionados com 0 seu processo de saude. A narrativa das suas vivéncias,
também produziu em nos efeitos, dado o vinculo e a empatia estabelecida entre
nés, o que fez que nao fossemos meros ouvintes, mas gue nos sentissemos

comprometidos com a situacdo de saude dos participantes. Foram trocadas
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experiéncias e ainda dadas algumas sugestdes de procura de ajuda de técnicos
especializados.

3.3. OBTENDO DESCRICOES DAS EXPERIENCIAS INDIVIDUAIS

As entrevistas gravadas usadas para este trabalho foram transcritas por nos,
logo que possivel, depois da realizagdo das mesmas, tendo todos os aspetos
identificadores do participante e das instituicdes sido alterados para assegurar 0

seu anonimato.

Os siléncios, ou as alteracdes de voz, que sao formas de expressar sentimentos
e emocdes, que ficaram registados no gravador durante a entrevista, foram
posteriormente registados de forma adequada, aquando da sua transcricdo. Os
siléncios foram transcritos como reticéncias (...), as duvidas como pontos de
interrogacdo (?), as interjeicbes como pontos de exclamacdo (!), alguns
seguimentos do discurso, como a referéncia a palavras de terceiros, foram

transcritos em italico.

Tendo consciéncia de que a mente humana tende a esquecer facilmente, apés
cada entrevista, fizemos anotacdes escritas. Estas notas foram de véria ordem:
notas do observado, onde se incluiu o discurso ndo-verbal apresentado pelos
participantes, a postura corporal, expressoées faciais e gestos; notas dos nossos
pensamentos e reflexdes sobre o que estdvamos a ouvir; recomendacoes,
instrucdes e autocriticas, seguindo as recomendacOes de Smith, Flowers &
Larkin (2010) e Groenewald (2004). As notas de campo constituiram o relato
escrito do que ouvimos, vimos e pensamos no decurso da colheita de dados e
ajudou-nos a clarificar cada entrevista, como nos dizem Bogdan & Biklen (1994),
Caelli (2001).

Elabordvamos, também, sumaéarios onde escreviamos como tinha decorrido a
entrevista, onde a tinhamos feito, a descricdo do espaco fisico, assim como 0s

acontecimentos particulares.
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Conscientes, de que na investigacdo qualitativa a colheita de dados ndo é um
processo separado da sua analise, e que é esta coeréncia, entre a questao de
investigacao, colheita de dados e andlise, que da consisténcia ao estudo (Morse
& Richards, 2002), a analise de cada entrevista teve inicio logo ap0s a sua
transcricdo. Isto permitiu que a analise dos dados fosse feita simultaneamente
com a recolha dos mesmos, constituindo-se como um todo no processo de
investigacdo, como recomendam Lynnch-Sauer (1985); Ray (2007); de la
Cuesta (1995) e van Manen (1997).
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PARTE IlI

Nesta parte do trabalho trouxemos a evidéncia através da reflexdo temaética, o
significado do fendmeno em estudo e fizemos descricdo do mesmo de acordo
com os relatos feitos pelos participantes.

1. TRAZENDO A EVIDENCIA O SIGNIFICADO DA EXPERIENCIA VIVIDA

Numa primeira fase lemos e relemos cada uma das entrevistas, de modo a que
nos familiarizdssemos com o material que posteriormente iria dar origem aos
textos narrativos®. Depois fizemos a edicéo das entrevistas obtendo o material a
partir do qual elaboramos textos narrativos que refletem as descricbes dos
participantes, o significado, que cada jovem adulto atribui ao fato de ser
adolescente com uma cardiopatia congénita. Durante o processo de edicdo
expurgadmos os contetdos de tudo o que havia sido relatado que ndo estava
relacionado com o fendbmeno em estudo e as interpretacdes feitas pelo

participante.

Mas o significado da experiéncia vivida estava escondido, disfarcado nos textos
e era preciso desoculta-lo para podermos compreendé-lo. Compreender a
experiéncia vivida implica fazer a distingao entre o aspeto e a esséncia, entre as
coisas da experiéncia e o que fundamenta as coisas da experiéncia (Manen
(1990). Para que pudéssemos compreender a estrutura ou esséncia fenémeno
da experiéncia vivida dos adolescentes com cardiopatia congénita, foi
necessario explorar o material escrito resultante das transcricbes das suas
entrevistas, de modo a fazer emergir 0 seu significado. Para tal, como
recomenda van Manen (1990), refletidamente, fizemos emergir o significado da

experiéncia vivida, procurando trazer até nds, o que era obscuro, aquilo que

& Adotamos neste trabalho a expressédo texto/s narrativo/s para designar o que van Manen (1990, 2014)
nomeia como anecdote. O que nos levou a ndo usar a traducdo literal deste termo de inglés para portugués
foi o facto de no dicionario Cambridge Dictionary Organization ele significar anedota, o que tem uma
conotacdo negativa, pejorativa, pouco séria.
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tendia a fugir da nossa inteligibilidade na atitude natural do nosso quotidiano.
Como referem Caelli, Ray & Mill (2003); Smith, Flowers & Larkin (2010) a analise
dos dados € um processo reflexivo que implica que o investigador se abra ao

significado da experiéncia descrita no discurso de participante.

Desocultar a esséncia do fendbmeno, no dizer de van Manen (1990; 2014), é uma
tarefa facil e dificil. E facil, no sentido em que, qualquer pessoa, no seu dia-a-
dia, tem e, constantemente, reconhece o significado e a esséncia dos fenomenos
que se |Ihe apresentam; é dificil, porque é necessario tomar uma decisédo e dar
uma explicacado, refletida, do significado do fenémeno. Existe uma diferenca
entre a nossa compreensao pré-refletida e a nossa apreensédo refletida da
estrutura do fendmeno, do significado do vivido. Por outro lado, o significado ou
esséncia do fendmeno nunca é simples ou unidimensional e tem varios estratos
(van Manen, 1990). Este autor lembra-nos que a compreenséo da esséncia do
fendbmeno envolve um processo de apropriacdo refletida, clarificacdo e

explicitacdo da estrutura do significado de experiéncia vivida.

O procedimento de analise dos dados, nos estudos fenomenoldgicos, admite
vérias possibilidades (Hycner, 1985; Smith, Flowers & Larkin, 2010). A opc¢éo de
orientacéo da analise deve ter em conta o fendmeno na sua globalidade (Hycner,
1985). Para analisarmos o fenbmeno em estudo foi necessario determinarmos
as “estruturas da experiéncia” que o constituem. A analise dos dados foi
norteada pelas orientagbes de van Manen (1990) que apontam a reflexdo

temética fenomenoldgica, como modo para apreender a esséncia do fenomeno.

Assim, para conhecer o significado de fendmeno narrado pelos jovens adultos
com cardiopatia congénita, procuramos refletir sobre a sua experiéncia vivida,
interpretando o seu significado. Para tal, analisamos, refletidamente, a estrutura,
0s aspetos tematicos da experiéncia, como recomenda van Manen (1990). O
objetivo da andlise foi identificar temas nas narrativas escritas e encontrar uma

linguagem que captasse estes temas.
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Os temas fenomenoldgicos sdo as estruturas de significado da experiéncia
vivida. No dizer de van Manen (1990), tema € o foco, a questao, o significado da
experiéncia. O tema é a forma que o investigador tem para captar o significado
do fendmeno numa tentativa de o compreender. Um tema descreve um aspeto
da estrutura da experiéncia vivida. E uma sintese, uma nogdo “uma
simplificagdo” de algo significativo que encontramos na descricdo da experiéncia
vivida (Ibid).

O tema € eidos do fenémeno, constituindo-se como uma imagem representativa
do fenbmeno, de uma citagdo com significado. Contudo, ndo podemos pensar
em temas fenomenoldgicos como formulacdes conceptuais ou categorias, uma
vez que é a experiéncia vivida que estamos tentando descrever. A experiéncia

vivida ndo pode ser apreendida atraves de conceitos.

Os temas proporcionam insights (conhecimentos) sobre como as pessoas dao
sentido aos acontecimentos e situacfes nas suas vidas e sdo uma forma de dar
significado a uma experiéncia. Emergem da narrativa feita pelos participantes ao
descreverem a sua experiéncia vivida. Nas ciéncias humanas, os temas sao
obtidos a partir dos dados no sentido primario da palavra, “datum” significando
qualquer coisa dada ou garantida ou admitida pelos préprios participantes
(Wojnar. & Swanson. (2007).

van Manen (1990) refere que o tema surge a partir dos significados vividos
emergentes da vida, assim, o tema € o desejo de fazer sentido; é o sentido que
somos capazes de dar a alguma coisa; ao tentarmos pér em palavras o que uma
coisa significa para nos. Este autor ainda refere que o tema é abertura de alguma
coisa, na medida em que tenhamos de definir algo como tema, o que sé
podemos fazer ao abrir-nos para a totalidade; o tema é um processo de criacao
perspicaz, de descoberta, de revelacdo. E um processo de criagdo porque é o
produto da nossa interpretacdo, é descoberta porque a nossa interpretacdo é
produto do nosso dialogo com o texto da vida, e € revelacdo do significado
porque a interpretacdo nos é “dada” pelo proprio texto da vida. Assim, o tema é

0 meio pelo qual chegamos ao significado da experiéncia vivida e determina ou
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expressa a esséncia de uma ideia, descreve o conteudo da ideia. A formulagéo
de um tema, toca o fulcro da nocdo que estamos a procurar compreender, em

suma, o tema € sempre a reducao de uma ideia.

Mas a descricdo de uma experiéncia vivida ndao pode ser feita pelo uso de uma
formulacdo conceptual, ou de um tema que abranja por completo a totalidade do
fendbmeno em estudo. O tema “aponta ou da palpite para um aspeto do
fendmeno” (van Manen, 1990, p.92). O tema pode ser encontrado numa ou em

diversas expressoes da descricdo da experiéncia vivida.

Mas, os temas ndo devem ser tratados como fins da pesquisa, mas apenas como
um meio para ajudar na escrita reflexiva do texto fenomenolégico, a dar estrutura
e a organizd-lo (van Manen, 2014). Metaforicamente, os temas, podem ser
entendidos como os nés de uma rede formada pelas nossas experiéncias, a volta
dos quais certas experiéncias vividas se agregam e, dessa forma, séo vividas
como conjuntos significativos; ou como as estrelas que compde o universo dos
significados que nos vivemos (van Manen, 1990; 2014). Os temas sao utilizados
como um meio para se chegar a uma "descricdo mais completa da estrutura de

uma experiéncia vivida" (Ibid, 1990, p. 92).

A luz destes temas, podemos explorar o universo de cada um, e fazer a
descricdo fenomenolégica. O “tema”, na investigagdo fenomenoldgica é
entendido como “estrutura da experiéncia” e esta relacionado com descricéo e

interpretacdo do fendmeno (van Manen, 1990, p.79).

1.1. REFLEXAO TEMATICA

Ao analisar os textos narrativos da experiéncia vivida dos jovens adultos com
cardiopatia congénita, identificAmos os temas que emergiram a partir das
diferentes descri¢cdes. Neste processo procuramos captar os temas “retirando as
frases apropriadas ou captando em declaracdes simples o fulcro do significado
dos temas” como sugere van Manen, (1990, p.93). O processo que utilizamos
para descobrir e identificar os temas do fendbmeno em estudo, a partir dos textos
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narrativos sobre a experiéncia vivida dos jovens adultos com cardiopatia

congénita, como recomenda van Manen, desenvolveu-se em trés momentos,

como elucida a figura n° 2.

Figura n° 2 - Representagdo da tematizacdo

Entrevista

Edicéo da entrevista

|

Texto Narrativo
(Anecdote)

Leitura holistica

|

Leitura detalhada e reflexiva.

(sublinhando destacando as

assergdes)

Evidencia das unidades

que frases podem captar o significado ou a principal significagdo deste
texto como um todo?

Que frases ou conjunto de frases parecem particularmente essenciais ou
reveladoras da experiéncia vivida dos adolescentes com uma cardiopatia

congénita?

O que revelam estas frases ou grupo de frases da experiéncia vivida

tematicas descrita?

Tematizagdo

g

Ser doente e ... o

Conflito entre a

Afinal ... sou

desejo de ser igual
doente

adolescéncia ... e a

sendo diferente . . -
cardiopatia congénita

Num primeiro momento, procedemos a uma leitura atenta do seu conteudo, de
modo a obter uma visdo completa dos significados das mesmas e apreender o
sentido do todo. A esta abordagem, van Manen (1990; 2014) designa por leitura
holistica. Como recomenda este mesmo autor, a leitura do texto foi feita como
um todo e tendo sempre presente a seguinte questao: que frases podem captar

o significado ou a principal significacdo deste texto como um todo?

Depois voltamos a ler, de novo, cada descricdo com "outro olhar", deixando que

cada uma falasse, por si mesmo, sobre o significado da experiéncia individual
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de viver com uma cardiopatia congénita, como recomendam Barritt, Beekman,
Hans, & Karel, (2002) e Smith, Flowers & Larkin (2010). Com a leitura detalhada
e reflexiva das descri¢cdes, procuramos identificar as frases ou o grupo de frases,
essenciais e reveladoras da experiéncia vivida de ser adolescente com uma
cardiopatia congénita. Nesta leitura seletiva do texto fomos orientados pela
questao: Que frases ou conjunto de frases parecem particularmente essenciais
ou reveladoras da experiéncia vivida dos adolescentes com uma cardiopatia

congénita? Estas asser¢fes foram sublinhadas, destacando-as no texto.

A leitura das descri¢cdes da experiéncia vivida foi feita vérias vezes, de acordo
com as nossas necessidades, de modo a apreendermos o significado do
fendmeno em estudo. Todo o processo de leitura e andlise foi feito sem perder

de vista a questéo orientadora do estudo (van Manen, 1990, 2014).

Durante este processo, algumas vezes tivemos que voltar a ouvir a gravagao
das entrevistas para esclarecer davidas relacionadas com alguns termos ou
frases, estando atentos ao tom de voz e as pausas dos participantes. Nesta

segunda fase demos inicio ao trabalho de interpretacdo (Caelli, 2001).

Posteriormente, colocamos em evidéncia as unidades tematicas extraidas das
descricbes sob a forma de frase ou grupo de frases, que mostram temas
essenciais relacionados com o fenémeno. Os temas essenciais sdo aqueles que
"fazem do fendbmeno o que ele é, e sem o0s quais o fendbmeno néo poderia ser o
que é" (van Manen, 1990, p.107). Eles fornecem orienta¢des para a descoberta

das grandes dimensdes da experiéncia vivida.

Nesta fase olhamos para todas as frases e grupo de frases questionando-nos O
que revelam estas frases ou grupo de frases da experiéncia vivida descrita? A
partir daqui procedeu-se a tematizacdo. Esta, fez-se enunciando frases curtas
gue resumiam o significado das frases ou grupo de fases que constituem um

tema.
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Ao passo que fomos trazendo a evidéncia o conteudo de cada texto narrativo
demos conta de que alguns temas eram recorrentes ou semelhantes
constituindo, estes, os temas essenciais das experiéncias vividas dos

adolescentes com cardiopatia congénita.

Ao analisar e interpretar as informacdes dadas pelas narrativas da experiéncia
vivida dos participantes mediante critérios de rigor, ndo procuramos sO a sua
esséncia, mas também a sua transcendéncia. Como nos diz van Manen, 1990,
2014), o ato de perceber o fendbmeno ndo € uma “simples apropriagdo” do
mesmo, € um ato reflexivo onde se da a “combinagao” de um sujeito que percebe

e 0 objeto a ser estudado.

1.2. DESCRICAO DO FENOMENO

bY

Ao trazerem a consciéncia e ao narrar as experiéncias vividas de serem
adolescentes com cardiopatia congénita, os jovens adultos fazem-no narrando a
histéria da sua vida, j& que contam as suas experiéncias a partir do nascimento,
percorrendo toda a infancia, demorando-se na adolescéncia, passando pela
atualidade e projetando-se no futuro.

A cardiopatia congénita, pela sua condigdo de cronicidade, embora “esquecida”,
€, e estd desde sempre presente nas suas vidas. A experiéncia vivida dessa
cardiopatia € o tempo de toda a sua existéncia, lembrando o que diz van Manen
(1990), quando este sublinha que a paisagem temporal de cada pessoa é
constituida pelas dimensdes temporais do passado, do presente e do futuro, ou
seja, na temporalidade da existéncia. Assim, nas narrativas, o passado fez-se
presente e projeta-se no futuro que também se faz presente. Este tempo vivido
gue se faz (ou é) presente, quando a centralidade do pensamento é a cardiopatia
congeénita, vai até aos tempos imemoriais, como Teresa que, a0 comecgar a sua
narrativa, nos diz “... vou fazer o meu historial, desde a minha infancia porque
(...) acho que é importante” - mesmo quando a memoria disso ndo esti
alicercada na sua propria experiéncia vivida, mas na de alguém, como relata

Antonio “os meus pais sempre me disseram que eu reagi muito bem, quando fui
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operado (...) Isto foi o que me foi contado pelos meus pais”. Contudo, saber que
para os participantes no estudo a cardiopatia congénita existe em si desde
sempre, mesmo que disso ndo tenham memoria, constitui-se como algo
incontornavel na sua vida, € a sua vida. Os sete participantes, quando se referem

LANTH

a cardiopatia congénita ndo a designam como tal, mas “coisa”, “isto”, “isso”,

AN TH PN 19

(o]
problema”, “o que tenho”, “aquilo”, exceto Luis em alguns momentos. A presenca
da cardiopatia que € constante no seu corpo manifestou-se nas narrativas que
fizeram, sendo claro no modo como Maria a exprime, ao falar sobre o momento
da percegcao da sua doenca: “qguando comecei a aperceber-me das coisas

[cardiopatia congénita], as coisas ja vinham comigo”.

Neste modo de dizer, Maria revela que na construcédo da sua propria memaoria
integra como experiéncia vivida “as coisas [que] ja vinham comigo” e fazem a
sua identidade pessoal. O que quer que tenha sucedido no passado fica-nos
como memoria (van Manen; 1990), memoria pessoal que permite, a cada um, o
sentido de continuidade de passado, presente e futuro, e ainda o sentido de
guem sdo e de como se relacionam nos contextos em que vivem. Permite
situar a pessoa no espaco e no tempo, nas relacdes que estabelece consigo,

com os outros, com o0 mundo.

Na analise dos textos narrativos identificamos trés temas, a volta dos quais, 0s
adolescentes descrevem a sua experiéncia vivida de ser adolescente com
cardiopatia congénita. A saber: Afinal ... sou doente; Ser doente e ... o desejo
de ser igual sendo diferente; Conflito entre a adolescéncia ... e a
cardiopatia congeénita.

Em cada tema agrega trés subtemas, como apresentado na figura n° 3.
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Figura 3 - Temas e subtemas identificados

Afinal ... sou doente
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Apenas eu (...) os meus colegas ndo
[%]
g Lembro-me (...) que fui operado
% Quando dei conta (...) a doencga estava la
>
(7]

Ser doente e ... o desejo de ser igual sendo diferente

Tema

Fiz como os outros (...) mas ndo podia fazer
Corpo normal (...) corpo doente

Da dependéncia dos pais (...) a imposigdo da (sua) autonomia

Subtemas

Conflito entre a adolescéncia ... e a cardiopatia congénita.

Tema

Da aceitagdo (...) a necessidade de esconder a doenga;
Corpo perfeito (...) corpo marcado
Estou bem (...) e o futuro?

Subtemas

1.2.1. Afinal ... sou doente’

A percecdo de tem uma cardiopatia congénita vai acontecendo, na crianca, a
medida que ela vai crescendo e amadurecendo com a adaptacao progressiva a
situacdo. O seu desenvolvimento cognitivo e sécio-cognitivo vai determinar a
forma como a crianca € capaz de interpretar, compreender e construir
significacdes sobre a doenca e 0 seu tratamento no contexto da sua vida. A
doenca afeta as criancas em todas as idades, no entanto, existem reacdes e
particularidades de acordo com a mesma. A adaptac&o € um processo continuo,
no qual a crianca/jovem passa por uma série de mudancas em que a sua
capacidade de identificar e confrontar problemas se vai modificando. Contudo,
uma boa adaptacdo inicial, ndo significa que nao surjam dificuldades e
problemas mais tarde, quando o desenvolvimento e crescimento da

crianca/jovem colocam novos desafios (Wilson, Bruening, & Lowdermilk, 2015).

Até a idade escolar, as criangcas tém um pensamento baseado nas percecdes

dos acontecimentos. A partir desta idade, comegam a relacionar acontecimentos

7 Os conteudos deste tema foram, parcialmente, por nés apresentados no | Congresso Internacional de
Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatrica, que decorreu entre os dias 8 e 10 de junho de 2017, em
Coimbra. O resumo faz parte seu e-book. file:///C:/Users/xxx/AppData/L ocal/Temp/Livro_de Atas - Congresso_ESIP-
L.pdf
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e acoes com representacdes mentais, desenvolvendo uma compreenséo entre
as coisas e as ideias. De julgamentos baseados no que véem, passam a poder

fazer julgamentos com base no que pensam.

Embora todos os participantes no estudo, pelo facto de terem uma cardiopatia
congeénita, tivessem sido seguidos, desde que nasceram em consulta médica da
especialidade, a percecdo de que eram doentes com problemas cardiacos foi-
se desenvolvendo paulatinamente na infancia, a medida que experienciavam ser
diferentes. Este acontecer esta associado ao seu desenvolvimento, tanto fisico
como intelectual. Tomaram consciéncia dessa diferenca ao confrontarem-se
com acontecimentos nas suas vidas que ndo observavam nos seus pares, ou
guando submetidos a situacdes, para eles, estranhas, como o caso da cirurgia
ou do cateterismo cardiaco. O facto de terem de ser vigiados em consultas
médicas, com a consequente alteracdo das suas rotinas, ainda acentuava mais
a circunstancia que viviam de serem diferentes dos outros e consequente

contestacdo de que eram doentes.

Neste tema estdo agrupados trés subtemas que se relacionam entre si que nos
permitem compreender melhor o que significa para os participantes o facto de
terem uma cardiopatia congénita. Sao eles: Apenas eu ... 0s meus colegas

ndo; Os meus pais ... sabem; Lembro-me ... que fui operado.

Apenas eu ... oS meus colegas nao

Nos seus relatos os participantes aperceberam-se que eram doentes porque
tinham que fazer determinadas coisas que os colegas néo faziam. Mesmo que
nao percebessem o porqué de as fazer. Os colegas nao tinham que o fazer, mas
eles sim. Nem que para isso tivessem que faltar a escola. Viviam uma situacao
que os fazia ser diferentes dos outros. Manuel diz de um modo claro no seu
relato: “eu apercebi-me que 0s meus colegas de escolinha nao faltavam para ir
ao médico, mas eu tinha (...) e faltava’. Faltavam a escola por um motivo
especifico “ir ao médico”. Porque teriam de o fazer? Porque tinham que fazer

coisas diferentes dos outros? Contribuia para o facto de se sentirem-se
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estranhamente diferentes constatarem que o meédico a que iam, ndo era o
mesmo, nem no mesmo local, aonde iam o0s colegas ou mesmo 0s irmaos. lam
a uma consulta diferente, especial que era no hospital. E era aquele hospital.
José e Manuel, durante o nosso encontro descreviam de um modo muito claro a

estranheza que era ir a consulta daquele hospital:

“... lembro-me que quando ia a consulta tinha que ir de comboio (...)
porque a minha consulta era no hospital (...). Mas 0s meus colegas iam

ao Centro de Saude (...) aquilo para mim era estranho” (Jose€)

“eu ia a consulta, ao hospital, sempre com a minha mée (...) mas o meu
irm&o ia ao médico ao pé de casa. As vezes perguntava a minha méae

porque era que tinha que ir ao médico ao hospital” (Manuel)

lam a consulta ao hospital, 0 que ja os fazia sentirem-se diferentes porque os
outros meninos iam ao médico perto de casa ou ao Centro de Saude e também

lam com mais frequéncia que eles ou mesmo os irméos. Diz a Teresa

“era estranho, eu ia muitos vezes ao médico, mais que 0 meu irmao ou 0s

meus colegas” (Teresa)

Para a experiéncia vivida de ser diferente contribuiu também a dupla estranheza
associada a ida ao médico - a propria consulta e o facto de nela serem objeto de
olhares de vérias pessoas, sentindo-se expostos, vulneraveis, e ameacados,

como relataram durante a entrevista;

“havia sempre muita gente a ver-me e a falar de mim. Eu ndo percebia

porqué, mas era estranho” (Teresa)

“eu ficava aflito quando ia a consulta, aquilo mexia comigo. Era novo, ndo
percebia porqué tanta gente a minha volta, ficava muito nervoso,
inclusivamente as vezes chorava. Nao percebia o porqué de tanta gente

a minha volta, mas apercebi-me que ndo era normal” (Manuel)
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A consulta era o espaco que lhes confirmava a sua diferenca e que Manuel
elucida no seu discurso quando diz: “aquilo mexia comigo (...) apercebi-me que
né&o era normal”. Parece-nos que esta circunstancia e o modo como a viveram
marcaram fortemente as suas vidas. Um sinal evidente disso foi o facto de, ao
referirem este acontecimento durante a nossa conversa, a sua postura e a sua
expressdo facial se modificarem. Mexeu-se na cadeira e ficou com facies
contraido, como se revivesse agueles momentos. Aquela situacdo de ser
observado por uma série de pessoas era tdo incomodativa que o “punha nervoso

(...) as vezes chorava”.

Outra situacao das vidas dos nossos participantes que lhes causava admiracao
eram as idas ao dentista. Apesar de a ida ao dentista ser, para a maioria das
criangas, um acontecimento rotineiro que faz parte da sua vigilancia de saude,
para os participantes, a circunstancia de tal acontecer com mais frequéncia do
gue com os colegas e amigos, alertava-os para o facto de que algo de diferente

havia neles.

Luis, no seu relato, fala da rotina que era s6 sua, que ndo observava nos colegas
e amigos ‘lembro-me que, desde sempre, tinha que ir ao dentista com
frequéncia. Fazia tratamentos dentarios por causa das caries (...) coisa que 0s

meus amigos e colegas nao tinham que fazer com a mesma frequéncia que eu”

Nesta assercao de Luis 0 que era estranho ndo era apenas o facto de ele ter
gue ir ao dentista com frequéncia, era sim 0s colegas ndo terem que o fazer. Se
0s outros nao faziam, mas ele sim, era porque algo se passava com ele. Ele era

diferente dos outros.

Lembro-me (...) fui operado

Ser submetidos a cirurgia, para correcdo dos defeitos cardiacos, é a realidade
da maioria das criangas que nascem com cardiopatia congénita. Os participantes

neste estudo foram, todos, operados com poucos anos de vida. Para Manuel,
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José, Luis, Francisco e Teresa, tal aconteceu apenas uma vez. Antonio e Maria

foram submetidos a duas intervencdes cirurgicas. Deste acontecimento quase

todos tém recordacao, para estes, foi a primeira cirurgia que os fez alertar para

o facto de serem doentes.

Para alguns dos participantes, foi a operagdo que os fez perceber que eram

diferentes, que algo ndo estava bem neles, que eram doentes.

‘tenho alguma memoria de quando fui operada, estava quase a fazer
quatro anos (...) lembro-me de ter sido complicado para mim e para 0s
meus pais, especialmente o meu pai. (...). As imagens relacionadas com
isto [cardiopatia congénita] mais longinquas que tenho sédo todas do
hospital, de quando fui operada. (...) tenho perfeitamente a ideia de estar
no hospital, da visdo que eu tinha da minha cama. S&o as imagens que
eu tenho associadas a isso. Quando eu penso que tenho isso € esta a

memoria que me vem a cabega” (Maria)

“eu fui operado com cinco anos, portanto ndo tinha muito a nogdo das
coisas. Tinha alguma, apesar de tudo (...) lembro-me de pensar, fui

operado é porque alguma coisa ndo esta bem comigo” (José€)

‘na altura ndo tinha muito a nocdo das coisas (...) da operacao
propriamente dita, lembro-me pouco, é tudo muito vago. Mas lembro-me
gue sentia uma grande revolta. Esta revolta era contra os meus pais (...)
nao gostava daquilo que estava a passar. Eu fui operado tinha cinco anos

(...) ndo gostei nada e culpei muito a minha mée.” (Francisco)

A operacao foi tdo marcante nas vidas destes participantes que a recordam

mesmo quando ocorreu em idades muito precoces, como foi o caso da Maria,

do José e do Francisco. Durante a entrevista, a Maria afirmou “Tenho alguma

memoria de quando fui operada, estava quase a fazer quatro anos”.
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As memoérias que tém, relacionadas com a operacdo estdo associadas ao
espaco onde permaneceram — no hospital - “todas sdo no hospital” expressa
Maria, mais concretamente “a visdo que eu tinha da cama”. Mesmo que, nessa
idade, se possa nao saber que se tem uma cardiopatia congénita, quando pensa
na cardiopatia congénita “é esta a memaria que” Ihe “vem & cabeca”. E quando
esta na cama daquele hospital que esta participante se apercebe que € doente,
€ neste espaco que |lhe é estranho, o hospital, numa cama que mesmo apelidada

de sua é um espaco que € diferente daquele que Ihe é familiar, da sua casa.

Para outros participantes, as memorias de serem operados sao ténues, ou nao
tinham nocdo do que estava a acontecer, como diz Francisco, este
acontecimento que experimentaram durante a infancia fé-los pensar que algo
nao estava bem com eles, como relata José “fui operado é porque alguma coisa

néo esta bem comigo’.

Mesmo nao tendo “nog¢do das coisas (...) da operagdo” ou sendo “tudo muito
vago”, como conta Francisco, as memorias da operacdo sdo presentes nos
participantes. A experiéncia de ser operado, despertou em Francisco “revolta
contra os meus pais”, Este sentimento, que foi relatado por Francisco em tom de
desabafo, colocou-nos perante uma questdo: sera que o desconforto que a
cirurgia lhe causou, relacionado com a invasao do seu corpo e o traumatismo
fisico associado a sensacao dolorosa, foi a causa do despertar do sentimento de
revolta contra as pessoas que, no seu entender enquanto crianca, tém obrigacéo
de a proteger? Para Maria as memorias relacionadas com a operacdo estdo
também relacionadas com o facto de se lembrar que foi um acontecimento da
vida dela que foi dificil para ela e para os pais. Ela afirma “lembro-me de ter sido

complicado para mim e para 0s meus pais, especialmente o meu pai’.

Quando dei conta (...) a doenca j4 estava la

Para outros participantes, aperceberem-se de que tinham uma situagao de

doenca ndo estd situado num determinado momento do seu espaco temporal,
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mas num acontecimento significativo das suas vidas. Antonio ao falar de como

se deu conta de que era doente diz:

“...quando comecei a ter percecdo das coisas [cardiopatia congénita], ja
a tinha. (...) quando comecei a me aperceber, a cirurgia também ja tinha

passado. Tinha sido operado aos cinco anos” (Antdnio)

A doenca existia sem que ele dela, dessem conta, até que se apercebeu e ai, “ja
a tinha”. Mesmo nado sabendo desde quando, ela estava la, ndo podia ser
ignorada. E a prova de que a doenca estava presente € que ele até ja “Tinha

sido operado’.

A percecéo de que a doenca € permanente/crénica vai-se fazendo a medida que
0s participantes constatam que, no seu quotidiano, a doenca e o seu tratamento
ocupam um lugar de relevo. Faz parte do seu viver terem de se submeter,
periodicamente a consultas de vigilancia. Desta realidade da-nos conta Anténio
ao afirmar “tinha de ir as consultas do médico, de vigilancia, de seis em seis
meses (...) era preciso”. Além das consultas, o terem obrigatoriamente que fazer
exames auxiliares de diagndstico, contribuiu para o facto de os participantes se
aperceberem que a doenca permanece. A Teresa a este respeito diz “/a na
consulta, tinha sempre que fazer analises, eletrocardiograma e ecografia, era
sinal de que ainda era doente”. Este olhar atento dos médicos a partir do qual
decidiam intervencdes e prescreviam o que fazer em termos de tratamento como
“‘que tinha que ser operada novamente” é “porque ndo estava curada”, afirma
Maria no seu relato. As recomendacbes feitas aos pais, acerca dos
comportamentos mais adequados a situacdo de doenca dos filhos, isto €,
prescreverem modos de viver especificos foram salientados por varios
participantes no decorrer dos nossos encontros, como se ainda sentissem o0

peso do que ali acontecia:

“0s meus pais diziam-me néo fagas educacgéo fisica (...) e tinha sempre a
cartinha do médico (...) porque néo podia ir para as aulas de educacéao

fisica” (José)
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“(...) os meus pais disseram-me que nunca iria passar, que era uma
doenca que estava controlada, mas que eu iria ter para o resto da vida.
Nunca me esconderam isso e que por causa disso deveria ter alguns
cuidados que as outras criancas ndo tinham. Os meus pais diziam-me (...)

gue esses cuidados, eram para néo voltar para o hospital” (Teresa)

O conhecimento da sua situacao construiu-se a partir da experiéncia vivida num

quotidiano em que a doenca era sempre presente, ndo sé pelos sintomas -

“sempre especialmente cansado” como nos disse Luis - mas sobretudo pelo

modo como 0s outros se relacionavam com eles. Eles eram alvo de grande

atencdo, cuidados redobrados, protegidos por todos para que a doenca hao 0s

confrontasse com 0s piores sintomas e que 0s obrigasse a recorrer novamente

ao hospital. Nunca Ihes exigiam muito, ndo eram contrariados porque temiam

que Ihes pudesse acontecer alguma coisa. Eram e sentiam-se protegidos pela

familia. Desta protecédo de que eram alvo Teresa, José e Maria evidenciam nos

seus relatos:
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“(...) sempre fui muito protegida, as atengbes todas caiam sobre mim, no
colégio onde eu andava, e mesmo a nivel escolar senti que nunca
exigiram demasiado de mim porque eu era a menina que tinha um
problema e que ndo podia ser frustrada, a qualquer momento podia ter
um desmaio, podia ter qualquer tipo de problema, e entdo faziam tudo
para que iSSo ndo acontecesse. Sempre me senti 0 centro das atengoes,
pelo menos a nivel escolar, em casa também porque parecendo que nao
0S meus pais tinham muito mais aten¢cdo comigo do que com 0 meu irmao

a nivel de saude.” (Teresa)

“Quando era pequeno senti que era protegido, por parte da familia, pela
minha mae, porque eu tinha esse problema (...) a minha familia, quando
era mais pequeno, tinha todos os cuidados comigo. (...) os meus pais

impunham-me restrigées.” (JOs€)
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“O meu pai protege-me muito. (...) recomendava-me nao facas Educacao
Fisica. Eu propria afasto-me das situacdes que poderiam constituir perigo

para mim.” (Maria)

Foram protegidos e alertados para o que lhes podia acontecer que aprenderam,
eles proprios a se protegerem, como afirma a Maria “eu propria afasto-me das

situacOes que poderiam constituir perigo”.

Aos participantes, a cardiopatia congénita imp6s alteracdes no desempenho das
suas tarefas de ser crianga que, se ndao fossem cumpridas, poderiam implicar
gue sofressem consequéncias. Precisaram de se adaptar as limitacbes que a
condicdo que a doenca Ihes impunha, como evidenciam os relatos de Teresa,

de Maria e de Anténio:

“(...) durante as brincadeiras tinha que ter algumas preocupacdes, porque
sentia na pele quando me esforgava mais. Ficava cansadissima. Depois

comecava outro problema, que me limitava bastante (...) tinha vertigens

(Teresa)

“correr demais, ndo andar na brincadeira com os outros miudos, cansava-
me mais (...) quando ia a visitas de estudo, ou qualquer coisa assim,

cansava-me, eu ndo queria, mas tinha que parar” (Maria)

Numa aula de educacéo fisica, levei com uma bola de futebol aqui
[apontando para o torax] no peito, na cicatriz. Fiquei a rasca. Senti-me
mal, (...) tive dores e fiquei com o coragdo a bater depressa. A partir dai
tinha sempre cuidado. Fugia de brincar com bola ou mesmo estar junto

de alguém que estivesse a jogar com bola” (Antonio)

A cardiopatia congénita esta integrada nas suas vidas, faz parte deles, ndo se

imaginam sem ela, ndo constitui um problema.
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“... eu encarei isto [cardiopatia congénita] de tal forma que la esta, faz
parte de mim. Se calhar eu ndo consigo mesmo imaginar nao ter tido isto.
Porque acompanhou-me sempre ao longo da vida. Foi numa fase inicial,
eu tinha cinco anos, ainda ndo tinha percecdo das coisas, mais tarde,
guando comecei a ter perce¢do das coisas... Ja tinha (...) E sempre fez
parte de mim. (...) interiorizei que isto (a cardiopatia congénita) fazia parte
de mim (...) é a tal situacdo, eu encarei de tal forma isto como fazendo
parte de mim que nunca vi isto como um problema. (...) ou seja para mim
€ tdo natural, é parte de mim gque ndo ha um sentimento especial que

tenha em relagdo a isto” (Antonio)

Embora fazendo parte do seu ser no mundo, na idade escolar e na adolescéncia
0s participantes vao-se tornando conscientes da sua situacédo de doenga, “foi ja
guase na adolescéncia que tive mesmo consciéncia deste problema [cardiopatia
congénita]” diz claramente Maria. Mas “tive que viver com normalidade com ela”
acrescenta esta participante, mas comecaram a ter desejo de serem iguais as
outras criangas, aos seus pares e esforcam-se para se integrarem no grupo.

Ser conscientes de que sdo doentes nédo alterou o seu modo de vida de ser
adolescente. Sao iguais aos outros porque cumprem fisica e intelectualmente o
gue lhes é exigido, mesmo que este tenha sido diferente do que era esperado
para um adolescente saudavel. As falas de Teresa sao ilustrativas deste modo
de sentir “fiz tudo como outros fizeram, fui a discoteca, fumei, fiz caminhadas e
acampamentos com os escuteiros (...) € na escola tive alguns percalcos, mas

fui como os outros”.

Ser adolescente, como 0s outros, tem a ver com o0 sentirem-se integrados, fazer
parte do grupo como qualquer outro colega, mesmo que algumas vezes tenham

sido alvo de olhares indiscretos porque que exibiam uma cicatriz no peito.

Ao tomarem consciéncia de que tinham uma cardiopatia congénita 0s
participantes, na adolescéncia, questionaram-se sobre o futuro. Vou morre
cedo? Vou ter filhos também com cardiopatia congénita? foram questées que
assolaram os participantes. Vejamos o que diz José ao referir-se as suas
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preocupacgdes com o futuro “serd que vou ter uma esperanca de vida grande ou
vou morrer cedo por causa disto? (...) nem sei se vou chegar a ter filhos (...)

mas sera que eles também vao ser doentes?”

1.2.2. Ser doente e ... o desejo de ser igual sendo diferente 8

Nas narrativas da sua experiéncia vivida, os jovens adultos com cardiopatia
congénita, evidenciam ambivaléncia no modo como se véem, como sentem e
lidam com a doenca. O mesmo acontece no modo como sentem que 0S outos

0s véem e agem com eles.

Os jovens adultos ao longo da sua vida se, por um lado, se véem e sentem iguais
aos seus pares, por outro, véem-se e sentem-se diferentes. E no seu quotidiano,
na permanente confrontagdo com o outro, em que estiveram e estdo atentos a
toda e qualquer carateristica pessoal, que cresceu neles o sentimento de ndo
serem como ele, o que os faz afirmarem que sao diferentes. Veja-se o que diz
Luis “fui e sou igual aos outros, mas fui e sou diferente” ou o que diz Maria “tenho
uma vida saudavel igual aos outros, mas também tenho consciéncia de que sou

diferente”.

Sentir-se igual aos pares significa para os participantes, que “as coisas correram
bem, sem alteracBes, como as outras criangas”, quando as coisas poderiam “ter
sido diferentes”, “ter corrido mal”, ndo ser como com os outros. Para estes jovens
adultos, ser igual, tem a ver com poderem fazer aquilo que Ihes foi permitido, ou
seja, “aquilo que s6 podiam fazer”, mesmo que aquilo que eles fizeram nem
sempre coincidisse com o que queriam ou desejavam. Atentemos ao que diz
Teresa “Ja estava cansada de andar na natacdo, queria ir para a danca como as
minhas colegas (...) mas nédo podia fazer outra coisa, a néo ser natagdo, porque
eu ndo podia esforcar-me a nivel fisico tanto quanto elas. Ja na adolescéncia,

fiz natagdo sincronizada por ser o mais parecido com aquilo que eu queria”. O

8 Alguns contetidos deste tema foram apresentados, por nds, na 14* Conferéncia Internacional de
Investigacdo em Enfermagem, realizada entre os dias 10 a 12 de maio de 2017, em Lisboa. O resumo esta
publicado no e-book. http:/ivww.apenfermeiros.pt/wp-content/uploads/2016/10/cartaz-14ciie-e1482058809528.jpg
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seu desejo ndo coincidia com o que lhe era permitido, mas desenvolveu uma
atividade fisica como disciplina escolar, semelhante a escolha de outros colegas.
E nesta perspetiva - de terem conseguido fazer o que tinham de fazer — que se
véem e se sentem normais. Importa sublinhar este modo de dizer, por revelar
uma permanente necessidade de se comparem com O0S Seus pares

desocultando, assim, a sua desigualdade - sentirem-se diferentes dos outros.

A identidade pessoal, de cada participante, foi construida a medida que eles se
foram apropriando das multiplas alterac@es fisicas, quer de estrutura quer de
funcionamento e as consequentes limitac6es que a cardiopatia congénita lhes
imp6s. Formaram o seu conceito de normalidade tendo por base a sua situacéo
de saude que é e foi, desde sempre presente nas suas vidas e no modo como
com ela s&o e estdo no mundo. Maria no seu discurso mostra com clareza a sua
experiéncia vivida de normalidade como os outros “.. fui tdo normal. Sou normal.
Fui como os outros adolescentes. Passei por todas as coisas normais. Os meus
catorze anos, independentemente de ter comec¢ado a ter sintomas, e ter sido o
ano mais complicado da minha adolescéncia, tive aquelas crises existenciais, 0
despertar para 0s namoricos, e o0 que é que eu quero ser quando for grande (...)

mas foi tdo normal ...”.

Todavia, uma compreensdo mais profunda deste tema exige que nhos
debrucemos sobre o sentido e o significado dos subtemas que o configuram: Fiz
como os outros (...) mas nao podia fazer, Corpo normal (...) corpo doente

e Da dependéncia dos pais (...) a imposi¢ao da (sua) autonomia

Fiz como os outros (...) mesmo quando nao podia fazer

Nas narrativas, os jovens evidenciam o fato de ao longo da vida terem feito o
mesmo que 0sS seus pares fizeram - exercicio fisico, corridas, jogar a bola,
natacdo, danga e outras atividades. Fizeram como os outros mesmo quando o
corpo lhes dava sinais de que n&o o podiam fazer. Embora com manifestacoes
COmo 0 cansacgo, 0s participantes, quando expostos a esfor¢cos que testam o0s

seus limites, sentem-se normais, iguais aos seus pares. Nunca tiveram
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problemas. Sentem-se normais porque aceitam os seus limites sem nunca ficar

desanimado, ou ir-se abaixo.

Estes limites sdo autodefinidos com base na aprendizagem feita na sua pratica
quotidiana de viver com uma cardiopatia congénita, porque se cansava mais
depressa que os outros ou tinha mais dificuldades em respirar quando fazia
esforgos, como refere Anténio. Os limites eram também impostos pelos outros,
porque sabiam que eles ndo eram iguais aos colegas. Os professores impunham
limites a sua atividade nas aulas de educacao fisica e no desporto, mas mesmo
assim eles faziam-na. lam até onde podia, como diz Manuel. Era assim que
deviam proceder. Nao havia alternativa. Mesmo quando sabiam que cansar-se
fazia parte da sua condi¢cdo de saude/doenca - até porque ja o tinham avisado
gue ter sintomas ia ser uma condicionante nas suas vidas - € no confronto com

estas realidades que se sentem diferentes.

E nesta tens&o entre o querer ser igual aos seus pares, apesar da sua diferenca,
que os leva a necessidade de afirmarem que séo iguais, que fizeram e fazem
como os outros. Sao normais. As narrativas de Anténio e José ilustram bem esta

contradicdo deste ser e ndo ser igual aos outros:

“sempre fui normal, fazia tudo o que o0s outros faziam, nunca tive
problemas nenhuns relacionados com o meu problema [cardiopatia
congénita]. (...) houve pouco ou nada que eu deixasse de fazer por ter
sido operado aquilo (...) nunca me vi impedido de fazer alguma coisa pelo
facto de ter isto. Foi sempre tudo normal. (...) na fase da adolescéncia
nos faziamos aquelas provas de corta-mato, corridas, eu esforgcava-me,
mas sabia que nunca iria conseguir ganhar porque cansava-me sempre
mais depressa. (...) por acaso até ganhei algumas medalhas, mas nunca
fiquei em primeiro lugar. (...), eu sabia a partida que néo ia ter o mesmo
rendimento (...) que n&o tinha o mesmo desempenho que 0s outros,
cansava-me! Era assim. Mas nunca foi limitativo para que nao

participasse” (Anténio)
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‘eu sentia-me como as outras criangas, (...) ndo me sentia diferente. Eu
corria como eles e jogava a bola. S6 que me cansava primeiro do que eles
e tinha que parar. Mas nunca me senti diferente dos outros. Mesmo no
desporto, principalmente no desporto. Desde que eu pudesse brincar,

correr eu continuava (...) o que me interditava era o cansago” (José)

Antonio sentia os limites que a cardiopatia congénita lhe impunha — o que era o
seu padrdo de normal. Mas ao cansar-se percebia-se que era diferente dos seus
pares - ndo podia esforcar-se como os outros. E aqui que reside a sua diferenca.
Por isso, limitava-se a fazer o que o seu corpo Ihe permitia. Mesmo tendo
consciéncia de que nao tinha as mesmas condic¢des fisicas que os outros, que
nao tinha o mesmo rendimento porque se cansava, Ou que nunca seria o
primeiro a cortar a meta, corria. Mas tinha feito. Deste modo sentia-se igual. A
aceitacao de ter limites diferentes das dos seus pares, que nao lhes possibilitou
terem sucessos iguais a eles, permitiu-lhes estruturar a sua normalidade na
diferenca. Para o Antonio ndo era importante ser o primeiro, era algo que ele ja
sabia a partida, o importante era ser igual participando como 0s seus colegas.
Esta situacdo nao Ihe provocava constrangimento. Ao fazer como 0s outros era
igual a eles e nunca viu a cardiopatia congénita como um impedimento para se
sentir igual, ser igual. Para Anténio o resultado final ndo era importante, o
importante era o que o fazia sentir-se igual aos outros - era participar nas

atividades desportivas, nas corridas.

O mesmo afirma José. Ser capaz de fazer o que as outras criangas faziam,
brincar, jogar a bola, correr fazia com que José se sentisse como 0S outros.
Esforcar-se até ao limite, ou seja, até ter que parar porque estava cansado, mas
enquanto se esforcava até que pudesse sentia-se igual aos outros. Era igual

porque foi até ao seu limite, fez 0 maximo que podia, como 0s colegas.

Ser como os outros foi também desejo de Maria desde sempre, embora
reconheca, como 0s outros participantes, que havia limites relacionadas com a
atividade fisica o0 que em certa medida parece nao a frustrar ja que se sentia tdo

normal, isto €, como 0S outros.
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“esquego-me completamente que tenho isto, eu acho que fui tdo normal,
fui como os outros (...) as limitagbes que eu tive sempre foram
relacionados com a atividade fisica. Foi assim uma coisa que eu queria e
quero - € ter uma vida ativa, e tenho, independentemente do meu
problema [cardiopatia congénita]. (...) eu sou muito ativa, de facto, mas
até uma certa idade nao podia ser. E isso, [cardiopatia congénita] sem
davida, pesou. Foi das coisas que mais me pesou. Nado sei se aquela
vontade de ser ativa tem alguma coisa a ver com isso. Agora, o facto de
durante ndo sei quantos anos nao puder fazer educacéo fisica, ndo poder
brincar como os outros brincavam, fazer o que quer que fosse que
implicasse esfoco, se calhar influenciou eu ter esta vontade. E provéavel.

Quis sempre ser como os outros” (Maria)

Maria sente-se tdo normal - fui como os outros — sublinhando no seu discurso
essa normalidade com a expresséo esqueco-me completamente que tenho isto,
a cardiopatia congénita. Ser normal, para Maria, implica ser igual aos outros o
que se materializa no poder fazer atividade fisica como os seus pares. Para
Maria fazer atividade fisica tem grande significado ja que durante a sua infancia
Ihe foi vedada a possibilidade de o fazer, o que se traduziu num verdadeiro limite
imposto pela cardiopatia congénita que a fez sentir-se diferente, talvez anormal,
procurando mais tarde ultrapassar este sentir vivido através da procura de uma

vida ativa. Assim é mais como 0s outros, ou seja, normal.

Corpo normal (...) corpo doente

A cardiopatia congénita € um defeito estrutural fisico, estd no corpo, embora
invisivel. Mesmo sabendo, desde idades precoces, que tém uma cardiopatia
congénita, no quotidiano, o corpo doente, embora ignorado, desvalorizado, até
porque ndo tem sintomas, nunca esta completamente esquecido (...) nunca esta
esquecido. Quando o bem-estar pessoal foi perturbado ndo puderam mais
ignorar o corpo e o significado dos sintomas. Para os participantes do estudo,

nesta situacdo, o corpo saiu do estado de auto-esquecimento, isto é, foi
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objetivado. Foram alertados para a sua condicdo de saude, quando na sua

existéncia a harmonia foi quebrada, houve uma rotura, o seu bem-estar foi

alterado. Esta perturbacao aconteceu-lhes nos momentos em que sentiram algo

de concreto no seu corpo, algo estranho, fora do habitual e desconfortavel. Deste

modo, a doenca fez-se presente, 0 corpo passa a ser percebido como néo

normal, um corpo doente com cardiopatia congénita.

Para os participantes enquanto tinham sintomas ndo graves sentiam-se dentro

do seu padrdo de normalidade, do seu ser saudavel. Sentir algo fora deste

normal fa-los ficar alerta e sentir que sao doentes, que sdo diferentes dos outros.

Vejamos o que nos dizem Luis, José e Francisco nas suas narrativas:
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‘nunca senti nada...talvez. Como nunca tive sinftomas graves acabei
sempre por desvalorizar um bocadinho, mas ndo esquecer. Nunca
esquecer. Se calhar ndo valorizei nem valorizo tanto como deveria (...)

mas também nunca senti que houvesse qualquer problema” (Luis)

“vivia despreocupado, sentia-me bem, ndo tinha nada (...) era normal e
sentia-me como os outros (...) mas havia sempre aquela preocupagéo de
ndo deixar de ter cuidado comigo, até porque me cansava quando

brincava a bola com os colegas” (JOS€)

“‘estive sempre bem (...) mas nunca podia esquecer que tinha isto
[cardiopatia congénita]. As vezes havia certas situacdes no meu dia-a-dia
gue requeria um bocadinho mais de esfor¢o, entao tentava ndo passar do
limite que eu achava aceitavel. Normalmente nunca me expunha a esses
limites. Se por acaso pressentisse que determinada situagéo exigia mais
esfor¢o, tentava néo a fazer ou fazia de maneira a que aquilo fosse feito
sem que exigisse tanto de mim. (...) O unico esforgo a que eu me sujeitava
e ainda me sujeito € na passadeira do hospital enquanto estou a fazer o

exame. Para ver até onde da” (Francisco)
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Estes jovens adultos, mesmo tendo alguns sintomas, ndo os valorizaram, néo
foram causa de apreensdo, viveram e vivem despreocupados. Esta nao
preocupacdao, ignorando a sua condicdo de doentes, apesar de se sentirem
sempre alerta, como as suas falas revelam, fa-los ter a percecédo de que estao
bem que sdo saudaveis porque 0 seu corpo parece estar esquecido da sua
condicdo de doente e, portanto, ndo [sdo] doentes. Os sintomas habituais que
tém séo desvalorizados porgque os tém sempre, por ser normal neles os terem.
Fazem parte do seu ser, do modo de estar com e na vida. Mas mesmo n&o sendo
fonte de preocupacéao, estes sintomas nunca podem ser ignorados, estar fora da
sua preocupacdo, porque algo de anormal pode surgir. Os sintomas sao
escrutinados a cada instante. E preciso estar alerta para detetar algo fora do
habitual. E preciso estar atento. Este estar sempre alerta, vigilante a algo que
ndo € habitual neles, faz parte do seu modo de estar na vida, da sua condicao
de estar vivo. E viver despreocupado, estando sempre atento ao que esta a

acontecer no seu corpo.

Mesmo que queiram esquecer ao seu estado de saude, ao serem vigiados,
serem alvo de atencao especial, serem alertados permanentemente para a sua
condicdo de saude, paradoxalmente, fa-los sentir que sdo doentes. Atentemos a

narrativa de alguns participantes:

‘ndo senti que houvesse uma doenga durante muitos anos, nem sequer
estava consciente para o problema que era, porqgue nao tinha sintomas.
Mas os meus pais de vez em quando diziam que eu tinha uma doenca
gue nunca iria passar, iria té-la para o resto da vida, mas que estava
controlada. Nunca me esconderam isso, e que por causa disso deveria

ter alguns cuidados que as outras criancas ndo tinham” (Teresa)
‘ndo sentia nada (...) ndo tinha sintomas, mas 0s meus pais avisaram-me

sempre que eu nao podia andar a correr, como 0S outros meus colegas,

porque tinha sido operado” (Antonio)
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‘Apesar de eu nem me lembrar que tinha isto [cardiopatia congénita] na
escola ndo podia ter aulas de educacgéo fisica (...) os professores e 0s
funcionarios estavam avisados para ndo me deixarem fazer exercicio
fisico, nem me deixarem correr, porque podia cansar-me ou ter outra
complicagéo (...) eram de tal modo as recomendacdes que até havia uma

cartinha que o medico tinha enviado pela minha mée para a escola
(Maria)

Ser alertados para os cuidados que tinham que ter, avisados de que tinham

limitacdes, fez com que se confrontassem com uma realidade que estava

esquecida, de que nao tinham consciéncia - de serem doentes e diferentes das

outras criancas. Eram os pais, os cuidadores que os faziam lembrar da sua

doenca. Eles ndo se sentiam doentes, mas os pais tinham necessidade de os

alertar para a realidade da sua doenca, de modo a evitarem situacdes que

pudessem ser prejudiciais a sua vida. Tudo isto se acentuava quando outras

criancas e 0s seus irmaos nao eram alvo destas vigilancias e ndo tinham

limitacGes as suas atividades. Vejamos o que diz Teresa.
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“eu ndo sentia nada, mas enquanto andei na pré-primaria, no primeiro
ciclo, eu era tratada como a Teresa, a menina que tinha um problema de
saude. E sempre fui muito protegida, ou seja, as atencdes todas caiam
sobre mim. No colégio interno onde eu estive, e mesmo a nivel escolar,
senti que nunca exigiram demasiado de mim porque eu era a menina que
tinha um problema e que néo podia ser frustrada, a qualquer momento
podia ter um desmaio, podia ter qualquer tipo de problema, e entdo faziam
tudo para que isso ndo acontecesse. (...) sempre me senti o centro das
atengbes, pelo menos a nivel escolar. (...) em casa também porque,
parecendo que ndo, os meus pais tinham muito mais atencéo comigo do
gue com 0 meu irméo, porque eu tinha isto. (...) E sempre me senti ali um

bocadinho o centro das atencdes (Teresa)
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O facto de Teresa ser muito protegida, alvo de atencéo especial, ndo poder ser
frustrada porque podia desmaiar, mesmo ndo sentindo nada, perante esta

atencao especial que Ihe era dirigida ndo podia esquecer que era doente.

Mesmo sentindo-se bem, até porque nao tinham sintomas graves, sabiam que
havia um problema numa parte vital para a vida e nunca podiam esquecer isto.
Os participantes consideram-se saudaveis, mas, simultaneamente, tém
consciéncia que a cardiopatia congénita € uma condicdo de saude sempre
presente e permanente. Esta consciéncia latente, de vez em quando, era
reavivada. A doenga impunha-se. N&do se deixa cair no esquecimento. Faz-se
sempre presente quando se aproxima a data de ir as consultas de cardiologia
gue ocorrem de seis em seis meses ou anualmente, para controlo. Estas
consultas, que tém carater obrigatorio, acontecem porque € preciso fazer
vigilancia de saude, ter mais vigilancia de salde do que as outras pessoas, é
uma maxima que ndo pode ser esquecida. José, na sua narrativa, descreve com
clareza esta obrigatoriedade de fazer vigilancia de saude, e que o fazia ser

diferente dos seus pares.

‘tenho colegas que nunca fizeram exames meédicos, (...) nunca tiveram
qualquer tipo de cuidados com a saude. Vao ao hospital se tiverem
alguma situacédo de urgéncia. Eu sempre fui ao cardiologista, fiz e faco
exames regularmente, pelo menos anualmente (...) e sempre fui ao

dentista também uma vez por ano” (José)

A necessidade de ir as consultas de estomatologia com maior frequéncia do que
0S irm&os e amigos ou, por possiveis complicacdes, terem que fazer profilaxia
com antibidtico sempre que iam ao dentista, faz os participantes lembrarem-se
gue séo diferentes. Algo no seu corpo nao é igual ao dos outros. Ao relatar a sua
experiéncia vivida, Maria narra como era despertada para o facto de ser doente,
mesmo quando nado o sentia. Ignorar a doenca, ou arruma-la no passado, como
faz Maria, € um modo de ndo assumir permanentemente o papel de doente, as
vezes esquecer que tem isto [cardiopatia congénita]. Mas a obrigatoriedade de

ter vigilancia médica regular, diferente, maior do que os outros, familiares ou
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amigos fa-la confrontar-se com a realidade que ela procura esquecer, ignorar.
Ter maior atengdo com a salde ndo é uma excentricidade, é-lhe imposto, porque
a doenca nao € coisa do passado, esta presente mesmo nao a perturbando.
Mas, por ndo ser uma doenca qualquer, imp8e cuidados especiais — consultas

regulares.

“...) as vezes, isto [cardiopatia congénita] parece-me que € coisa do
passado, de quando era crianca. Até me esqueco que tenho isto. Mas,
apesar de ndo sentir nada de anormal, sempre tive e tenho consultas de
cardiologia periddicas. Tenho que ir sempre as consultas embora me
digam, quase sempre, que esta tudo normal, claro, dentro da minha
situacao. Recomendam-me que néo falte as consultas. Eu tinha e tenho
preocupacdo com a minha saude. Inevitavelmente tenho necessidade de
ter mais vigilancia de saude do que os outros. (...) mesmo néo sentindo
nada, esta obrigacdo de ter que ir as consultas faz-me ter consciéncia de
gue ha um problema. E ndo é um problema qualquer, é do coracdo. Por
ter isto eu sempre tive a minha satde muito mais vigiada do que a dos

outros membros da minha familia ou que a dos meus amigos.” (Maria)

Despertar para a real situacdo de saude, que € esquecida, acontece em
momentos ndo esperados. No seu quotidiano, no decurso da sua vida normal,
guando ndo ha qualquer problema, pode acontecer que alguém os chame a
razao. Perante esta situacdo os jovens adultos fazem uma reflexado sobre o modo
como lidam com a sua doenca, deviam dar-lhe mais atencdo. Sentem-se
culpabilizados por banalizarem a sua situacdo de saude. Na sua narrativa, Luis
ilustra bem a situacdo em que foram alertados para os cuidados especiais que

devem seguir porque tém uma cardiopatia congeénita.

Houve uma situacdo em que eu me apercebi que se calhar até devia ter
mais atencdo a isso [cardiopatia congénita] foi quando entrei para a
faculdade e precisei de um atestado médico. Eu falei com o médico e no
atestado tinha escrito que eu tinha isto [cardiopatia congénita]. (...) E ele

“r s

de facto chamou-me a atencéo, “ja sabe tem de ter mais cuidado com as

134



Experiéncia Vivida dos Adolescentes com Cardiopatia Congénita: Uma abordagem
fenomenologica

infecdes, convém fazer a profilaxia da gripe, a profilaxia da endocardite
bacteriana e tudo o mais”. Foi ai que fiquei alerta, se calhar tenho de ter

atencdo a isso. (Luis)

Mesmo banalizando, esquecendo, ndo estar todos os dias presente na cabeca,

mesmo ndo tendo sintomas, o estado de saude, € alvo de preocupacédo, de

cuidados especiais por parte dos participantes. E ainda tém a preocupacao de

alertarem o médico da sua condicao especial de salde quando vdo ao médico

gue néo seja o cardiologista, quando estao doentes. Destas preocupac¢des dao-

nos conta Luis e Antdnio durante as nossas conversas.

Mas de certa forma acaba por estar um bocadinho esquecido, néo estar
todos os dias presente na minha cabeca. De facto, tenho cuidado com os
dentes, com as céaries e tudo mais e a profilaxia da gripe. Faringite
também. (...) nunca senti nada. Talvez. Como nunca tive sintomas acabei
sempre por desvalorizar um bocadinho. Se calhar n&o valorizo tanto. Se
calhar ndo tanto como outro doente com isto que tenha sintomas graves.
(...) tenho acompanhamento nas consultas de cardiologia, anualmente.
(...) Cada vez que ia a consulta, acabava por ser um calmante de certa
forma. Porque eu ia a consulta, fazia uns exames, diziam-me que estava
tudo bem (...) continuava a fazer as coisas com calma, normalmente
(Luis)

‘isto [cardiopatia congénita] sempre foi uma coisa natural. (...) mas tinha
gue controlar, tinha que ir as consultas, de seis em seis meses e depois
todos os anos. La fazia eletrocardiograma, radiografias e as vezes outros
exames. Quando vou ao médico [ndo cardiologista] digo sempre que
tenho isto [cardiopatia congénita] e que ja fui operado. Mas sempre me
disseram que estava tudo bem. Que podia continuar com a minha vida

normalmente” (Anténio)

O periodo que antecede as idas as consultas de vigilancia a que os jovens

adultos tinham e tém obrigatoriamente que fazer, sdo narrados como periodos
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da vivéncia de sentimentos de imensa seguranca e de grande angustia,
preocupagcdo e medo (...) porque ndo se sabe o que pode acontecer. Este
acontecer, tem a ver com o que podera ser descoberto nos exames ou com 0
que vao dizer os médicos. Seguranga porque sdo aqueles profissionais, aqueles
médicos e técnico que lhes vao dizer como estdo, se estdo bem. A ida as
consultas nem € questionavel, tém que ir. Param as suas atividades. Nada é tdo
importante como ir as consultas de cardiologia. Vejamos as narrativas de Teresa
e Manuel que falam com clareza da seguranca e dos medos que antecediam as

consultas.

‘n6s sabemos que temos que ir a consulta pelo menos uma vez por ano
e isso dad-me imensa seguranca. Eu sei que vou e paro a minha vida para
ir, ou seja, aquilo é marcado de ano a ano e tenho que ir. Tenho que ir
para saber como é que eu estou e porgue sei que, se nao estiver bem,
sdo aquelas pessoas, os médicos que me atendem que estdo comigo e

os técnicos que me fazem os exames” (Teresa)

“... quando vou as consultas ia e vou sempre com aquele receio de que
alguma coisa possa estar a correr mal e iria ter que passar por tudo aquilo
que passei quando era pequeno (...) isso afetava-me imenso. Ainda hoje
fico afetado quando penso nessa possibilidade. Esta tudo bem e espero

que continue” (Manuel)

Quando vao a consulta os jovens adultos estdo expectantes e receosos. As suas
expectativas relacionam-se com o que poderia ser descoberto nos exames e
com o gue o clinico iria dizer. Ansiavam gue os médicos lhe dissessem sempre
gue estava tudo bem, muito bem. Ou é como senéo tivesses nada, como foi dito
ao Antonio. Este desejo profundo esta sempre acompanhado de uma grande
expectativa, de uma grande esperanca que seja confirmado que esta tudo na
mesma. (...) SO precisa de voltar daqui a seis meses ou um ano. A informagao
dada pelo cardiologista, que € quem o0s segue desde criancas, era aceite e
respeitada como a frase magica que os iria fazer ficarem bem durante mais um

periodo. Contudo estavam sempre receosos que Ihes fosse dito que precisariam
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de passar por situacfes semelhantes as que tinham passado e que lhes tinha
deixado mas recordacdes. Ficaram tdo marcados por essas situacdes que ainda
hoje essa hipétese os perturba, os afeta, como diz Manuel. Mas nem sempre as
noticias séo as tdo ansiadas boas noticias. Quando saiam da consulta e se tudo
estivesse bem, esta angustia desaparecia para se exacerbar antes da proxima
consulta. Mas nem sempre havia noticias tdo boas. As vezes ficam a saber que
as coisas ndo estéo iguais como estavam até agora, surgiu um problema. Este
receio acontece mesmo quando nao tém sintomas, nao sentindo nada diferente.
Os sintomas que precediam a consulta eram frequentemente desencadeados
pelo medo do que os médicos vissem nos exames e do que iriam dizer. Mas se
tivessem ou tinham algum sintoma fora do habitual, a angustia era maior. Na sua
narrativa, Teresa diz “Havia e ha sempre aquele receio, sera que aquela
taquicardia que senti na semana passada tem a ver com 0 agravamento da
minha situagcdo?”. Maria descreve este receio que antecedia a consulta de
vigilancia quando se apercebia de que algo estava fora do normal, ndo era igual
ao gque até ai sentia. A sua intuicdo antevia que havia agravamento do seu

problema pelos sintomas que tinha.

“... até ai ia a consulta e estava tudo bem (...) mas o facto de ter vindo a
me cansar, nos ultimos tempos, mais rapidamente do que era costume
fez-me suspeitar que isto ndo estava bem, alguma coisa tinha piorado.
Depois, no dia em que fiz catorze anos desmaiei, coisa que nunca tinha
acontecido (...) ai, passei a andar com o coragdo nas maos. Claro que na
consulta de cardiologia a que fui passado pouco tempo, disseram-me que
as coisas tinham piorado, havia uma dilatagdo ndo sei de qué, mas;
precisava de ser operada outra vez. (...) foi um choque porque nunca se
tinha colocado essa hipdtese. Ou pelo menos que 0os meus pais me
tenham falado sobre isso. Até essa data eu ia la, auscultavam-me, fazia
uma Eco, estava sempre tudo bem. Voltava dai a um ano. Era téo
rotineiro, era sempre isso que acontecia quando ia l4. Desta vez néao foi.
N&o é que eu ja ndo tivesse se calhar alguma consciéncia de que algo
nao estava tdo bem. Cansava-me mais, tinha desmaiado e sentia mais

palpitacdes quando estava deitada. Se calhar ja tinha consciéncia de que
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de facto, alguma coisa podia ndo estar totalmente bem. Por outro lado,
pensava que era por estar a chegar a data da consulta. Achava que era
normal (...). Quando soube que teria que ser novamente operada tive uma
reacdo quase normal. Chorei, mas |4 estd, realmente ndo sou muito
normal, sai da consulta e fiquei mais preocupada com a minha méae e
como é que 0 meu pai vai reagir?

A partir de ai até ser operada andava sempre na expectativa do que iria
acontecer. Os médicos também estavam preocupados. (...) passei a ir
com muita frequéncia as consultas. Mas andava sempre com receio do

que me pudesse acontecer.” (Maria)

Os receios de Maria confirmaram-se. E logo um turbilhdo de questdes se lhe
colocou, refere ela. Porque tenho que passar por isto novamente? Sera que tudo
vai correr bem como aconteceu da primeira vez? Como irei reagir? E os meus
pais como vao reagir? Porque terdo que passar por isto novamente?

As preocupacdes de Maria estdo relacionadas com o que podera acontecer, até
porque os médicos também se mostraram preocupados e tiveram necessidade
de a consultar com mais frequéncia. Mas a preocupacéo néo era apenas com a
sua situagdo de saude, com a incerteza de como iria reagir a mais uma cirurgia
até porque teve uma reacdo quase normal, chorou, mas também esta
preocupada com a familia. Como iriam reagir os pais a esta noticia. Maria antevé
o sofrimento dos pais e esta preocupada com isso.

Teresa, na sua narrativa, fala do que sentia antes de cada consulta de
cardiologia. Para esta participante, 0s sentimentos que antecipavam as
consultas de cardiologia eram o desejo e a esperanca de que lhe confirmassem
gue tudo estava bem, dentro do habitual. Ndo podia ser de outra maneira, até

porgue nao sentia nada de especial.

“Enquanto adolescente ndo senti que houvesse limitagcbes, obstaculos. Eu
sabia que tinha de ir uma vez por ano ao hospital. Cada vez que ia ao
hospital as coisas estavam bem. Nao havia qualquer tipo de
recomendacdes. Podia fazer tudo o que eu quisesse, nao tinha qualquer

tipo de recomendacdes por parte da médica. Desde muito pequenina que
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as coisas tinham vindo a correr bem. Achava que era um caso de sucesso.
Mas um dia descobriram que eu tinha um coracdo grande, maior do que
era habitual. Fiquei assustada. Eu ja percebi qgue ndo é muito bom sinal.
Tive medo. Medo do que me pudesse acontecer. Eu fiz muitas perguntas,
a médica. O que tinha acontecido para o coracao ficar grande? O que
poderia ser feito para aquela situacdo? Como seria a minha vida a partir
dai? Iria morrer em consequéncia daquilo?” Mas ela também me
tranquilizou em relacdo a isto. Explicou-me que isto do coracdo grande
tem a ver com uma valvula. Tranquilizou-me, tendo em conta que pode
ser um coracgao grande, ndo € normal o coragao ser grande, mas também
né&o é prejudicial. (...) a médica também me disse que eu era hipertensa.
Com valores ainda ndo muito graves, mas que eram uma consequéncia
disto [cardiopatia congénita]. Poderia ter uma hipertensdo. E geralmente
nunca € numa idade tdo precoce, mas ja se estava a manifestar. Al,
preocupei-me um bocadinho. O que é grave porque eu ndo sinto.
Geralmente € um sintoma comum em algumas pessoas hipertensas nao
sentir. Eu ndo sinto nada. Mesmo nada. E estou bem, mas comecei a ter
mais cuidados com a saude, com alimentacdo e tentar deixar de fumar”

(Teresa)

Teresa depois de tantas consultas em lhe era comunicado que tudo estava bem,
apesar dos sintomas que esporadicamente surgiam, taquicardia de vez em
quando, ou cansaco a esfor¢os, foi apanhada de surpresa com nova situagao.
N&o estava preparada para a noticia que algo de anormal tinha acontecido ou
estava a acontecer com o seu coragao, ter um coracao grande e ser hipertensa.
A cardiomegalia causou-lhe estranheza e levou a que ficasse assustada,
preocupada. Até porque nas consultas anteriores tudo estava bem, dentro do
normal. Teve necessidade de explicacdes, de perceber o que estava a acontecer
com ela. Questionou a médica. Ficou mais tranquila quando |he foi dito que
apesar de inesperado e ndo sendo normal, também néo era prejudicial para a
sua vida. Sentiu-se calma quando Ihe garantiram que o aumento das dimensodes
do coracdo nao lhe causaria problemas. Contudo, a outra situagdo, a da

hipertensdo. Embora com valores ndo muito grandes, esta situacao causou-lhe
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preocupacdo; ja se estava a manifestar numa idade que € considerada precoce
para tal. Além de que, ela tem consciéncia de que a hipertensdo € uma doenca
silenciosa, ndo da sintomas. Confrontada com uma situacdo de anormalidade
gue introduziu uma varavel no seu estado de saude, Teresa passou a ser doente.
Porque ser hipertensa implica ter outros cuidados de saude. Cuidados como uma

alimentacédo saudavel, ndo fumar e até com a medicacao.

Os jovens adultos com cardiopatia congénita, embora sabendo que tém uma
doenca, ndo se sentem nem véem a sua situacao de salde como doenca - ndo
sdo doentes. Anténio diz com muita clareza nunca vi esta doenca como uma
doenca. Para este modo de percecionarem e agirem, concorre o facto de terem
crescido como os seus pares ou de quando se aperceberam ja terem esta coisa
[cardiopatia congénita] e ainda ndo sentirem nada de especial. Os participantes
no estudo s6 se consideram doentes quando estdo doentes. Estar doente para
0s participantes é ter uma situacdo de saude diferente da que tém, nédo
associando isto [cardiopatia congénita], a uma doenca. Vejamos o que diz José

na sua narrativa:

“esta coisa [cardiopatia congénita] nunca me restringiu hada a minha vida,
0 meu dia-a-dia. Desde novo fiz sempre tudo aquilo que eu queria. Era
COmOo e Sou como 0s outros. Mas ha sempre algumas excec¢des. Quando
se esta doente tem de se seguir as recomendacdes médicas, tomar 0s
antibiéticos, por exemplo” (JOsé€)
Estar doente, para os participantes € quando o seu bem-estar, a sua
normalidade, estava perturbada. Quando surge qualquer coisa fora do comum,
“algumas excegbes” que alteram o0 seu bem-estar a sua normalidade, a sua
condicdo de saude habitual, sentem-se doentes. Quando abordam as questdes
de doencga, os participantes, nem fazem aluséo a cardiopatia congénita. As suas
situacOes de doenca sédo iguais as dos outros, embora recorressem ao medico,
mesmo quando consideram que a doenca ndo era grave. As narrativas de Jose,

Teresa e Antonio ilustram bem o que é ser doente para os participantes.
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“.. as vezes adoego com uma gripe ou outra doenga, como qualquer outro
jovem. Mas nada de grave. Mas vou logo ao médico e tomo a medicacao.
Nunca se sabe 0 que pode vir dali. H4 dois anos tive uma situagédo que
me preocupou, estava com colesterol. Eu ndo estava gordo, mas tinha
uns quilos a mais do que agora. Nao precisei de medicamentos. Mas o
médico disse-me que tinha que ter cuidados com a alimentacdo. Comecei
a fazer o que ele me disse, mudei a minha dieta. Ter colesterol ndo me
parece que tenha sido por ter sido operado a isto [cardiopatia congénita],
mas pela minha saude. (...) Desde essa altura comecei a ter cuidado com

a minha alimentagdo” (José)

“apesar de estar tudo bem, gosto de andar bem controlada. Faco os
check-ups anuais. Quando estou doente, mesmo que eu ache que nao
seja grave ou que possa acontecer alguma coisa, vou ao médico sempre.
A néo ser esses batimentos cardiacos que eu associo a isto. Eu tenho um
problema, se eu ndo consigo controlar o0 meu stress acho que a minha
tensdo dispara. Nao consigo desligar-me disso e ponho-me a pensar
ainda tenho aqui um AVC, e as vezes estou quase a entrar em panico.

Por causa desta ansiedade fui ao médico e estou a tomar medicagdo’

(Teresa)

“sou saudavel, sou normal (...) mas quando fico doente vou logo ao
médico. Trato-me como qualquer pessoa. Mas os médicos quando sabem
gue eu tenho isto [cardiopatia congénita] querem saber mais coisas sobre
mim, fazem muitas perguntas. Eu conto assim por alto e digo que esta
tudo bem. Mas eles querem saber tudo. Parece-me que 0s outros
doutores até tém medo de me tratar. Fico inseguro, as vezes, com medo.
Ha anos fui operado a uma hérnia e o médico soube que eu tinha sido
operado a isto exigiu-me o relatério. E la vem explicado o que realmente

se tinha passado, qual era o problema” (Antdnio)

José esteve doente, quando teve doencas que ele considera nada de grave,

situagcbes como qualquer outro jovem. Embora n&o sejam fonte de grande
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preocupacao vai ao médico e toma a medicacdo porque teme o0 que pode vir
dali. Esta necessidade de seguir as recomendac6es meédicas € porque ele sabe
que o nao cumprimento tem implicacbes, no seu estado de saude e as
consequéncias podem levar ao desequilibrio da sua normalidade. Mas o que o
preocupa é o facto de lhe ter sido diagnosticado hiperdeslipidémia. E esta
situagdo de saude, descoberta ha dois anos, que o faz sentir-se doente, até
porque tem que ter cuidados — a ter cuidado com a (...) alimentagéo — sair da

sua normalidade.

Teresa, sente-se bem, mas tem necessidade de vigiar a sua saude anualmente
de andar bem controlada. Quando esta doente vai sempre ao médico mesmo
que ache que néo seja grave. O que faz esta participante sentir-se doente é ndo
conseguir controlar o stress, e o facto de ter de tomar medicacdo para essa
situacdo. Porque receia ter um acidente vascular cerebral em consequéncia da

taquicardia, agravamento da hipertenséo.

Antdnio, como 0s outros participantes, ndo se considera doente, afirma mesmo
sou saudavel, e quando esta doente vai ao médico. Contudo também refere que
as vezes quando vai ao médico fica inseguro, com medo porque os médicos [que
ndo os cardiologistas] quando sabem que ele tem uma cardiopatia congénita

guerem saber tudo sobre a sua doenca, mas parece que tém medo de o tratar.

Da dependéncia dos pais (...) & imposicdo da (sua) autonomia

Nas suas narrativas da experiéncia vivida de serem adolescentes com
cardiopatia congénita, os jovens adultos afirmam ter desenvolvido com os pais
uma forte dependéncia. A singularidade como cada um dos participantes fala
desta dependéncia tem a ver com a consciéncia que tem desta realidade.
Enquanto uns falam claramente de dependéncia outros falam de forte ligacéo,
como o estabelecimento de uma relacdo especial que se estabeleceu entre os

pais e os filhos.
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A dependéncia que os filhos tém dos pais, enquanto séo criangas, € uma coisa
normal (...) porque tem a ver com a idade, como diz Jos€, mas a medida que
vao crescendo vao-se tornando independentes, temos que crescer. Contudo, 0s
jovens adultos com cardiopatia congénita sentiram que a sua dependéncia em
relacdo aos pais foi maior do que o esperado - muito grande e prolongou-se no
tempo. Manuel diz com clareza fiquei mais tempo dependente dos meus pais do
que o meu irmao. Esta forte ligagdo com aos pais esta fundamentada numa
necessidade de ser protegido e de proteger. Necessidade de ser protegido por
parte dos filhos porque sdo doentes, diferentes dos outros, e necessidade de
proteger por parte dos pais porque os filhos sdo doentes, frageis. Ao longo das
suas vidas nunca se sentiram desprotegidos. Foram protegidos de varias formas
e havia ainda aqueles miminhos especiais (...) que eram s6 para ela e sabiam
tdo bem, diz Maria. Esta protecdo e estas manifestacfes de afeto eram mais
frequentes em situacdes de vulnerabilidade dos filhos - especialmente quando
algo de anormal surgia, como quando estava doente [com doenca que nao a
cardiopatia] ou quando estavam no hospital para serem operados ou para fazer
exames. Mas eram sentidos de especial modo porque eram assim s6 para mim
e eram diferentes dos que eram dados aos outros filhos — ao meu irméo. Eram

carinhos que eram so para eles.

Os participantes sentiram-se protegidos e seguros com 0s pais sempre por perto.
Estar por perto para os vigiar e proteger. Quando os pais ndo estavam por perto,
por sua recomendacao, havia sempre alguém que os substituia nessa vigilancia,
0 que os faziam se sentir seguros.

Contudo estarem sempre vigiados impedia-os de se aventurarem, so faziam o
gue os pais lhes permitiam - ndo podia fazer nada sem [que] 0os meus pais
autorizassem, diz Teresa. Sentiam-se seguros porque alguém os vigiava sempre
e 0s pais 0s protegiam, mas simultaneamente sentiam necessidade de se libertar
desse elo forte que os prende de modo especial aos pais. Precisavam de
construir a sua autonomia, serem auténomos, independentes. Em algumas
situacgOes, a protecéo foi tdo grande que os participantes se sentiram com falta

de espaco e liberdade para serem eles préprios. Vejamos o que diz Maria:
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Fui sempre muito protegida, sobretudo por parte do meu pai. Os meus
pais, mais 0 meu pai, protegeu-me muito. O meu pai, as vezes era
demasiado. Sufocava-me. (...) A protecdo exagerada do meu pai criou
entre ndés uma relacdo de dependéncia, uma ligacdo muito grande. Eu
também sou dependente dele. Mas, o meu pai também é dependente de
mim. Eu gostava que o meu pai ndo fosse tdo dependente de mim.
Gostava. (...) Ndo posso ver o meu pai nervoso, Nnao posso ver 0 meu pai
preocupado, que é uma preocupacdo para mim também a duplicar ou a
triplicar, tenho uma tendéncia para proteger-me do meu pai. (...) a
protecdo do meu pai em relagdo a mim, eu acho que é excessivo. E eu

em relagdo a ele também” (Maria)

Ao fazer a narrativa da sua experiéncia vivida de ser adolescente com
cardiopatia congénita Maria refere-se ao modo como sentiu a prote¢do dos pais.
Esta participante sentiu que a protecdo dos pais, como ela propria diz na sua
narrativa, foi desproporcionada - sempre me protegeram muito, sobretudo o pai.
Ele protegia-a tanto, que de acordo com as palavras da participante, era
exagerado, sufocava-me, diz ela. A protecéo do pai foi tal modo excessiva que
conduziu a que Maria desenvolvesse dependéncia do pai - sou dependente dele.
Sentir-se tdo dependente do pai levou a que Maria tivesse necessidade de se
proteger e de proteger o pai do impeto de a proteger. Esta ligacao foi tao forte
que conduziu a uma situacdo de dependéncia mutua. Maria também foi
protegida pela mae, mas como deve acontecer — diz a participante. Atentemos

na narrativa desta participante

‘a minha mée apesar de me proteger dava-me mais espaco. A minha mae
desempenhou um papel importantissimo para contrabalancar a protecéo
do meu pai. Isso sim. Ela vive muito as coisas que eu vivo. (...) Para ela
e fantastico eu andar na danca, € fantastico, eu querer ir fazer isto, fazer

aquilo (...) A minha mde ndo queria que eu fosse limitada” (Maria)

A méde também a protegeu, mas fé-lo de modo que a Maria se sentisse liberta —

dava mais espaco. Ao contrario do pai, a mae sempre lhe permitiu e incentivou
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- vive as coisas que eu vivo - a fazer o que ela queria — ndo queria que eu fosse
limitada. Neste dizer, a participante sente-se com liberdade para fazer as
escolhas que quiser porque a mée protege-a, mas ndo a sufoca pelo contrario
apoia-a nas suas escolhas. Esta protecdo exercida, pela mae, com liberdade e
estimulo para as coisas que queria fazer, equilibrou o que era asfixiante por parte

do pai, para Maria.

A protecao dos participantes, por parte dos pais, era diferente da dos irmaos.
Esta diferenca foi de tal modo acentuada que o0s irmaos se aperceberam e
reagiram. Diz Maria:

“... comparativamente ao meu irmao, fui e sou muito mais protegida. Mas
esta diferenca foi de tal modo que a dinamica familiar ficou alterada. O
meu irmao ressentiu-se disso e afastou-se da familia e eu senti-me

culpada, culpabilizava-me por isso acontecer” (Maria)

A protecéo diferenciada de que foi alvo Maria fez com que houvesse na familia
alteracdo na sua dinamica, inclusive, afastamento do irmao. Esta situagéo levou
a que a participante desenvolvesse sentimento de culpa — culpabilizava-[se] por

iSSO acontecer.

Para alguns participantes esta relacdo de dependéncia é tao forte que os levou
a uma situacao de quase incapacidade de reacdo. Falando da dependéncia dos

pais Francisco diz:

“eu trato das minhas coisas sempre com a minha mae (...) ela andou
sempre comigo para as consultas, para todo o lado, até hoje. Meu pai
também olhava por mim, mas é um presente ausente. (...) A minha méae
decidia sempre e ainda decide por mim, e eu ndo me importo, ela escolhe
0 que é melhor para mim. Ela também néo deixa que eu trate da minha
vida, mas na verdade eu tenho medo de me aventurar sozinho seja no
que for. (...) A minha mée até me arranjou trabalho no mesmo lugar onde

eles [pais] trabalham e assim nés andamos sempre juntos. (...) eu nem

145



Maria Filomena Abreu de Sousa

procurei outras possibilidades de trabalho. Fui para ali porque eu senti ali

protecdo” (Francisco)

Francisco na sua narrativa mostra com grande clareza a dependéncia que tem
dos pais, especialmente da mée, até porque o pai estando presente era ausente.
Este jovem adulto tem uma atitude de passividade perante a vida. ndo é capaz
de tomar decisdes por si, ele trata das sua coisas sempre com a mée. Ela é que
toma decisdes pelo filho e ele ndo se importa, até porque na sua opinido, ela
decide bem, faz as melhores escolhas. Contudo, parece que Francisco desejava
que as coisas fossem diferentes, até porque ja tentou que fosse de outra
maneira, mas a mae néo lhe deu espaco para que isso acontecesse — ela nao
deixou. A este participante nunca foi dada a oportunidade ou incentivo para fazer
as suas escolhas, ficou dependente, acomodado as decisdes da mae, até lhe
arranjou trabalho no mesmo local que os pais. Trabalhando no mesmo sitio que
0s pais, ele estd sempre nesta dependéncia deles, até andavam sempre juntos.
Esta ndo era uma situacdo que o satisfizesse até porque ja tinha tentado que
fosse de outro modo. Mas Francisco é tdo dependente dos pais, especialmente
da mée, que se sente incapaz de fazer algo diferente - aventurar-se sé, seja no

que for.

A necessidade de uma maior dependéncia parental que os participantes no
estudo tém representa um grande obstaculo ao processo desejado e natural, de
ser auténomo. E na adolescéncia, quando querem ser mais independentes, que
a protecao dos pais, sendo exagerada, e por vezes era mesmo, no dizer de
Antonio, dificulta ou impossibilita o processo natural de aquisi¢éo progressiva de
maior autonomia e independéncia face aos progenitores. Vejamos o que diz

Luis.

‘a adolescéncia, foi um bocadinho conturbada (...) Eu sempre tive uma
ligacédo forte com 0s meus pais e com algumas pessoas com quem eu tive
proximidade, especialmente com a familia e acabei por nunca me
distanciar demasiado, ou nunca impor a minha independéncia, pelo

menos na altura que devia ser correta. Aconteceu um bocadinho mais
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tarde do que se calhar acontece com a maioria dos outros adolescentes,
1y

mas aconteceu. Mas ainda hoje, por exemplo, moro com os meus pais’
(Luis)

Ao refletir sobre o fato de ser adolescente com uma cardiopatia congénita, Luis
sente que sempre foi ligado a familia. Esta forte ligacdo fez com que ele tivesse
tido dificuldade em se distanciar ou impor a sua independéncia. A dependéncia
da familia aconteceu tardiamente, quando se compara com 0S seus pares, mais
tarde do que se calhar acontece com a maioria dos outros adolescentes, diz Luis.
A sua autonomia ndo aconteceu na ocasido em que era esperado que
acontecesse. E esta independéncia foi parcial, reconhece Luis, até porque ainda
vive com 0s pais mesmo sendo economicamente independente. [Luis trabalha,

tem ordenado].

1.2.3. Conflito entre a adolescéncia ... e a cardiopatia congénita

A narrativa que os jovens adultos, com cardiopatia congénita, fizeram da sua
adolescéncia remete para experiéncia vivida de um conflito entre ser
adolescente e ter uma cardiopatia congénita. E na relacdo com o outro que o
adolescente faz o seu processo de identificacdo pessoal. Neste processo vao
incorporando as multiplas altera¢@es, biolégicas e cognitivas, que ocorrem nesta
fase da vida e que séo carateristicas do desenvolvimento humano, e assim vao
formando o conceito de si. O autoconceito é formado pelas imagens que tém de
si; do que pensam que s&o0; 0 que pensam que conseguem realizar; 0 que
pensam que os outros pensam deles e ainda como gostariam de ser. A formacéo
do autoconceito que é formado desde a infancia num processo dinamico e
continuo, nos participantes foi influenciado pela sua situacdo de saude - a
cardiopatia congénita. Os adolescentes com cardiopatia congénita sentiram-se
como 0s outros e agiram em conformidade com isso. Integraram o0 grupo de
pares como qualquer outro adolescente. Desenvolveram uma imagem coerente
de si préprios integrando as experiéncias passadas e as vivenciadas no presente

de forma a se orientarem no futuro.
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Ao falarem da adolescéncia, os jovens adultos com cardiopatia congénita
afirmam que cresceram e tiveram um desenvolvimento adequado como 0s seus
pares. Diz Manuel no seu discurso “apesar disto, [Cardiopatia Congénita] “na
adolescéncia cresci e desenvolvi-me como qualquer outro”. Ter um
desenvolvimento adequado a sua idade permitiu-lhes serem aceites no grupo de
pares. Esta tarefa, os adolescentes com cardiopatia congénita desempenharam
sem qualquer problema, integrando-se no grupo - 0s outros sempre me viram
como um deles, mesmo sabendo que era diferente. No dizer de José todos 0s
colegas, na escola, sabiam que tinha sido operado, mas para eles era
indiferente. Esta aceitacdo, sem restricdes ou preconceitos, por parte dos
colegas, permitiu-lhe sentir-se parte do grupo, ser um deles. Porém fora do seu
grupo, perante amigos recentes ou desconhecidos os participantes preferem nao
falar da cardiopatia congénita, de se resguardarem de explicagdes porque ndo

guerem gue os vissem como sendo diferentes — coitadinhos.

Os participantes sdo como 0s outros, mas é quando perante a imagem que o
espelho devolve ou quando sdo alvo de um olhar diferente porque no térax ha
uma marca, que se sentem que sao adolescentes diferentes dos seus pares. A
cicatriz que marca os seus corpos fa-los ndo esquecer que séo diferentes, que
tém uma malformacado cardiaca. No confronto entre normal, ndo normal, uma
série de questdes e duvidas surgem: serd que poderei ter a profissdo que
sempre sonhei? Sera que vou casar? E os meus filhos poderao ter o mesmo que

eu?

Para uma melhor compreensdo da experiéncia vivida pelos participantes, do
conflito entre a adolescéncia e a cardiopatia congénita atendamos aos seus
subtemas que o compdem: Da aceitacao (...) a necessidade de esconder a

doenca; Corpo perfeito (...) corpo marcado; Estou bem (...) e o futuro?

Da aceitacdo (...) a necessidade de esconder a doenca

Ter uma cardiopatia congénita faz parte de ser no mundo dos participantes do

nosso estudo. Estes jovens adultos com cardiopatia congénita reportando-se a
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sua experiéncia vivida na adolescéncia, nas suas narrativas falam do modo
como se sentiam no grupo de pertenca. Nunca se sentiram diferentes por terem
uma cardiopatia congénita, embora os colegas soubessem que a tinham.

Atentemos ao que diz Teresa:

“(...) nunca senti que houvesse uma relagao diferente do que com os
outros colegas do grupo, por causa disso [cardiopatia congénita]. Todos
sabiam que eu tenho isto porque sempre andamos juntos. (...) quando fui
para o segundo ciclo, mudei de escola, decidi que ndo queria que ninguém
soubesse do meu problema, na escola. Ndo queria que ninguém

soubesse do meu problema” (Teresa)

No grupo de pares onde todos sabiam que Teresa tinha um problema, ndo havia
entre eles um relacionamento diferente, contudo, quando mudou de escola, ndo

quis que 0s novos colegas soubessem.

Alguns dos participantes dizem que no grupo mais restrito, o daqueles que com
eles conviveram desde criangca, com quem andaram na escola, foram aceites
sem que houvesse (...) diferenga entre ele e os outros, embora ndo se falasse
muito disso — ndo se puxava 0 assunto, diz o Anténio. Também nao havia
necessidade de se falar da sua doenca porque se conheciam todos, desde
sempre e eles sabiam. So6 falavam abertamente da sua doenca quando ja tinham
confiangca com a outra pessoa ou quando estavam num grupo para quem, tal
fato, ja ndo era desconhecido como os colegas de escola com quem andavam
desde a primaria. Num primeiro contacto com alguém tém receio de falar da sua

doenca. As falas de Manuel ilustram bem este resguardar-se perante estranhos:

‘0 que acontece é eu ndo me sentir muito bem quando estou a falar pela
primeira vez com alguém sobre o problema [cardiopatia congénital. (...)
eu julgo que nao seja vergonha, se calhar € mais medo de que a outra
pessoa possa nao aceitar o que eu tenho. Medo, um certo receio. (...)
embora ndo seja uma coisa que me faca muita confuséo. De qualquer

forma ndo é uma coisa que eu goste de puxar como tema de conversa.
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(-..) N&o € um assunto que me dé muito gozo falar. (...) Depende de quem
estiver, se sdo pessoas que eu conhe¢o ou desconhec¢o, sdo pessoas que
nao tém nada que saber, ndo tém nada a ver com a minha vida, ai claro,
“corto” um pouco mais nas conversas. Quando digo que tinha um certo
receio quando falava disso, ndo é uma coisa que fuja por ndo gostar de
falar ou que eu ndo me sinta muito confortavel. Quando tenho de falar,
falo, mas ndo é uma coisa que eu ando a aclamar aos sete ventos”
(Manuel)

Integrar-se em novos grupos e sentir-se aceite nem sempre foi uma tarefa facil,
para o adolescente com cardiopatia congénita, porque “quando 0s outros sabiam
que tinha isto [cardiopatia congénita] ficavam receosos”, diz Francisco. Ter medo
de néo ser aceite pelos outros ou de ser tratado com deferéncia por ter uma
cardiopatia congénita, fez parte da experiéncia vivida destes jovens adultos
durante a adolescéncia. E, para que fossem aceites escondiam a sua situacao
de doenca, ou ndo falavam de forma aberta. Até porque esconder era facil. Isto
[cardiopatia congénita] é uma doenca que ndo se vé e néao teve influéncia no
desenvolvimento fisico diz Manuel. Mesmo ndo sendo observavel a doenca esta

|a, faz parte deles. Na sua narrativa Luis afirma:

‘nas relagbes com os meus amigos, nunca falei abertamente do que é
que eu tinha. E a tal coisa, ndo tanto para ndo pensarem: “ai coitadinho”
ou “coitadinho tem uma doenga grave”, mas sentia que era uma coisa
minha, acabei por contar s6 a uma ou duas pessoas mais proximas. (...)
de certa forma acabei sempre por esconder um bocadinho, isso. Nao tanto
com medo de ser discriminado, mas se calhar senti que era uma coisa
minha, era um problema meu e ndo havia necessidade de mais alguém
ter conhecimento (...). S6 havia alguns amigos mais proximos que sabiam

0 que se passava. Mesmo poucos” (Luis)

Mesmo né&o receando ser discriminado pelos seus pares, Luis ndo quis partilhar
com os outros a sua doenca, escondeu-a. Partilhou apenas com uma ou duas

pessoas mais proximas, porque tinha receio de ser tratado com miseracao pelos
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outros, ndo queria ser o coitadinho. Nao sentiu necessidade de partilhar uma
coisa (...) um problema que era seu. “Minha” afirma o Luis. Para este
participante falar da sua doenca era uma partilha desnecesséria de duma coisa
sua, ou como diz Manuel “é uma coisa intima, ndo tenho que andar ai a falar

com toda a gente ou divulgar”.

Corpo perfeito (...) corpo marcado

O sentirem-se diferentes tinha também a ver com o facto de que quando tinham
de descobrir o tronco, este ter um aspeto diferente do dos colegas quer por

“‘deformacao” ou pela “presencga da cicatriz”.

Para os jovens adultos participantes no nosso estudo, a deformacéo do esterno
do Manuel, a cicatriz, de todos, fez e faz parte dos seus corpos. Embora, muitas
vezes, ignorada faz-se presente e “liga-0s” & doenca. E quando esto frente ao
espelho ou quando tém que expor o tronco nu que a cicatriz que marca, de uma
forma indelével, os seus corpos de adolescentes, pode ser perturbadora ao faz-
se presente para si e para outros. As narrativas de Anténio sao ilustrativas deste

confronto com doenca através daquela marca.

‘a unica coisa que me liga a doenca é a cicatriz. (...) se ndo fosse a
cicatriz, as pessoas com quem me relacionava, nunca iriam aperceber-se
que eu tinha sido operado aquilo. (...) € um rasgo enorme que tenho no
peito. (...). Lembro-me que 0s meus colegas, quando a viam, no balneario
da escola a primeira vez, ficavam admirados, curiosos. Eu tinha que
explicar. Perguntavam-me o que tinha acontecido (...) na praia e na

piscina as pessoas ficavam a olhar para mim. Eu ndo gostava” (Antonio)

Nas falas de Anténio podemos perceber que € a cicatriz que o faz confrontar-se
com a sua doenca — € unica coisa que o liga a doenca. Sente-se doente quando
olha para o rasgo enorme que tem no peito e quando era questionado pelos
colegas sobre a estranha marca que tem e que o faz ser diferente dos outros.

Tem necessidade de explicar a razao e ao explicar diz aos outros é diferente
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deles. E também diferente dos outros, quando é alvo dos olhares, que ndo

gostava, das pessoas quando expunha o tronco como na praia e na piscina.

Como Anténio, também Teresa e Manuel eram confrontados com a sua doenca

quando descobriam a cicatriz e também tinham que dar explicagBes sobre a

causa da sua costura.

“tenho uma costura, e nés enquanto adolescentes vamos para a praia, €
vamos passar férias juntos (...) e perguntavam-me 0 que me tinha

acontecido para eu ter aquela cicatriz. Eu explicava...” (Teresa)

‘quando fui operado tinha um osso bastante fragil, era novo ainda, este
0sso aqui, o qual ficou deformado, ficou um pouco para fora. Na
adolescéncia isso [deformacdo do esterno] fez com que eu ficasse um
pouco complexado. (...) Ndo me sentia muito confortavel junto dos meus
amigos e amigas por exemplo, na praia, nas piscinas. (...) por exemplo,
na escola, a gente quando fazia educacao fisica, nds éramos obrigados a
tomar banho juntos e as vezes era complicado porgue faziam perguntas.
(...) ... a minha namorada, essa senti necessidade de lhe contar antes de
ela ver. (...) Ndo sei. Ndo sei porqué. Se calhar tive algum receio de
alguma espécie de rejeicao derivado a isso. Por isso é que eu lhe contei.
(...) Foi antes de namorar com ela. Quando eu vi que as coisas estavam

encaminhadas nesse sentido eu contei-lhe. (Manuel)

A deformacdo do esterno que Manuel apresenta constituiu um obstaculo ao

inicio de uma relacdo amorosa na adolescéncia - fez com que (...) ficasse um

pouco complexado. O medo de ser rejeitado, e de modo a obvia-lo, fez com que

Manuel falasse e mostrasse a marca da cirurgia a namorada, antes que ela a

visse sem estar preparada para tal.
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Estou bem (...) e o futuro?

Na adolescéncia, ao perspetivarem o seu futuro os participantes tiveram duavidas
de varia ordem. No relato do José esta preocupacédo estd bem presente. Ele diz
“As vezes pensava como sera no futuro. E uma coisa que ainda me passa pela
cabeca”. Tendo presente as limitacbes que a doencga impds, mesmo que nao as
sintam no seu quotidiano, escolheram cursos superior que permitisse “... ter uma
profissdo nao exigisse esforgo fisico...”, como nos disse Francisco durante a
nossa conversa. Como Francisco, Teresa e Luis tiveram a preocupacao de
escolherem cursos ou profissdes que néo lhes exigissem esforco fisico, porque

tém limites.

“...escolhi psicologia por duas razbes porque gostei muito da consultei
durante o secundario e porque ndo precisava que me esforcasse

fisicamente ... porque me canso.” (Teresa)

“‘Sempre quis ser médico (...) mas escolhi uma especialidade onde nao

preciso de fazer esforgos, porque apesar de me sentir bem tenho receio”
(Luis)

Os patrticipantes no estudo dizem terem tido e terem preocupacdes que estao
relacionadas com a “esperanca de vida”; ou “vir a ter algum outro problema de
saude” porque tém uma cardiopatia congénita. Tém consciéncia que a sua
esperanca de vida pode ser inferior & da populacédo em geral. As preocupacdes
nao estao apenas relacionadas com a longevidade, mas também com as suas
condicdes de vida e qualidade de saude, porque tém um defeito cardiaco. Nas

narrativas de Jose€, Maria e Teresa, estas preocupacdes estdo bem patentes.

“...tive e tenho algum receio de quando chegar aos cinquentas, setentas
anos possa vir a ter algum problema grave devido a este meu problema
[cardiopatia congénita]. Também néo sei se aquilo que eu tive quando era
pequeno pode afetar a minha condi¢cédo, a minha sadde no futuro. (...) na

adolescéncia quando comecei a pensar o que fazer na vida em termos de
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futuro, pensei sera que isto me vai afetar quando for mais velho? sera que
me pode trazer outros problemas de saude? Serd que terei uma

esperanca de vida tdo grande como os outros?” (JOsé)

“...senti e sinto medo do que me ira acontecer daqui a anos, quando for
mais velha. Questiono-me sera que vou morrer nova? Ou sera que vou
precisar de outra operacdo ou mesmo ter complicacbes? Esta
preocupacdes estiveram sempre comigo desde que me apercebi que isto
[cardiopatia congénita] era uma situacdo grave e que € para o resto da

vida” (Maria)

“ndo sei qual é minha esperanca de vida, se vou morrer nova, até porque
h& poucos anos diagnosticaram-me dilatacdo do coracdo e uma doenca
gue é de velhos, tensao arterial alta (...) isto ndo é bom para mim.”

(Teresa)

Porque tém consciéncia, porque lhes disseram, que ha tendéncia hereditaria

para o aparecimento de cardiopatia congénita, uma das preocupacdes relatada

pelos participantes prede-se com a possibilidade de “Vir a ter filhos com o

mesmo problema de salde que o seu”. Luis, Teresa e Manuel falam com clareza

dessas suas preocupacdes.
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“poder ter filhos com problemas de coragao é algo em que eu tive e tenho
de pensar. Houve uma situacado que me preocupou. Ha uns anos com o
meu pai esteve internado, (...) nunca se chegou a saber muito bem o que
era, e eu creio que ja na altura Ihe diagnosticaram que provavelmente nele
também havia uma deficiéncia semelhante a minha, um problema
congénito que nunca lhe foi diagnosticado. E isso também me fez pensar.
Se calhar também tenho de pensar que os meus filhos poderéo ter uma

cardiopatia congénita” (Luis)

‘gostava de ter filhos, mas tenho receio. Mesmo ndo havendo mais

ninguém com cardiopatia congénita na minha familia tenho receio que os
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meus filhos, ou um possa ter. Tenho medo que isso possa acontecer.’

(Teresa)

“As vezes penso sera que se tiver filhos eles também podem ter isto? N&o
sei tenho duvidas. Até porque 0s meus pais ndo sao doentes e eu tenho
isto (cardiopatia congénita) mas 0 meu irmao também nao tem nada, s6

eu é que sou assim. Aconteu a mim” (Manuel)

Luis na sua narrativa revela estar preocupado com a possibilidade de ter filhos
com problemas de coracdo como ele. Esta preocupacéo parece fundamentar-se
no facto de ter descoberto que o0 seu pai também tem uma cardiopatia congénita.
Teresa e Manuel embora os pais sejam saudaveis tém alguns receios, medos,

de poderem filhos com cardiopatia congénita.
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PARTE IV

SINTESE E DISCUSSAO DOS ACHADOS

Este estudo permitiu-nos uma possivel compreensdo da experiéncia vivida do
ser adolescente com cardiopatia congénita a partir das suas perspetivas, como
recomendam Morse (1994) e van Manen (1990, 2014). Para tal, fizemos uso do
método fenomenoldgico, de acordo com a proposta de (Ibid), para a desocultar

e descrever o fendmeno em estudo.

Estamos conscientes de que ao trazer a linguagem as percecdes da experiéncia
vivida dos adolescentes com cardiopatia congénita, permitindo a compreensao
deste fendbmeno, poderemos contribuir para uma reflexdo mais alargada sobre o

mesmo e, de algum modo, para um melhor ensino e pratica da enfermagem.

Apresentamos a experiéncia vivida dos adolescentes com cardiopatia congénita
como foi vivida por cada um e o que Ihes € comum. Embora todos tenham uma
patologia cardiaca, cada um mostrou a sua singularidade, de como viveu e vive

esta experiéncia.

Com este trabalho pretendemos compreender e descrever a experiéncia vivida
dos adolescentes com cardiopatia congénita. Perante esta constatacdo de que
cada participante fez uma descri¢céo singular, uma questdo podera pér-se: como
poderemos falar de experiéncia vivida dos adolescentes? Na andlise de todas
as descricOes constatamos que existem comunalidades, aspetos do vivido que

sao comuns a todos os participantes — os temas.

Nas narrativas dos participantes identificamos trés temas centrais que nos
permitiram fazer a descricdo reflexiva do fendbmeno em estudo, mas que nao

poderdo ser vistos como categorias que caraterizam a experiéncia vivida dos
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adolescentes com cardiopatia congénita. Os temas identificados sdo: Afinal ...
sou doente; Ser doente e ... 0 desejo de ser igual, sendo diferente e Conflito
entre a adolescéncia ... e a cardiopatia congénita. Cada um destes temas

engloba outros subtemas.

Os temas sao os n6s que unem e interligam entre si os diferentes aspetos do
vivido. E a partir destes pontos de ligag&o que procuramos elucidar o fenémeno
em estudo. Procurdmos ainda alargar a sua compreensdo no dialogo com

diferentes autores.

E de notar que o mais relevante para os participantes ndo é a doenca em si, mas
os efeitos que ela teve, tem e ter4 nas suas vidas. Ao descreverem a sua
experiéncia vivida de terem uma cardiopatia congénita evidenciaram certas
carateristicas do seu modo de ser e estar no mundo, com ela relacionadas,

independentemente da sua gravidade ou manifestacoes.

Porque as dimensdes temporais do passado, do presente e do futuro constituem
os horizontes da paisagem temporal de cada pessoa (van Manen, 1990, 2014),
0Ss participantes ao relatarem a experiéncia vivida de serem adolescentes com
cardiopatia congénita, fizeram-no reportando-a ao longo da sua historia de vida,
do seu tempo vivido, desde tempos dos quais nem tém memdria. Porque a
cardiopatia congénita sempre esteve presente nas suas vidas, nao lhes fez
sentido falar de si, do seu modo de ser no mundo, sem que se reportassem ao
passado. Assim, o passado fez-se presente, mesmo o passado longinquo. Fez-
se presente, através, ndo so, das suas memarias mais remotas, mas também
das mais recentes. Narraram o que foi marcante, 0 que 0sS marcou e como ela
faz parte das suas memoarias. O que se fez presente nem sempre foi o vivido
diretamente; os relatos que ouviram relacionados com as suas situagoes de
saude de tempos de eles ndo tém lembranca, também foram significativos.
Embora o passado possa modificar-se sob as pressdes e influéncias do
presente, o que é narrado € o que é significativo para a pessoa, foi o que ficou

gravado da experiéncia na sua memaria (van Manen, 1990, 2014).
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Este presente, feito do passado, fa-los reviver os momentos em se aperceberam
gue eram diferentes das outras criangas, mesmo sem que soubessem em que
se traduzia essa diferenca. Eram diferentes. O ser diferente € um sentimento que

0s acompanhara ao longo da vida.

As memodrias que 0s participantes tém de tempos em que eram muito pequenos
s6 lhes fez sentido quando foram capazes de analisar e interpretar o que
acontecia a sua volta. Isso aconteceu ja ha idade escolar. Foi quando ja estavam
na escola que se aperceberam que lhes aconteciam coisas estranhas na vida
que os faziam ser diferentes dos seus colegas e até dos irmaos. Tinham
alteracdes no quotidiano que eram apenas deles, tais como faltar a escola para
ir as consultas ao hospital, quando as outras criancas ndo iam. As consultas dos
outros eram no Centro de Saude ou num médico perto de casa. lam a muitas
consultas, mais que os outros. Eram umas consultas que os intimidavam,
assustavam, onde eram observados por varias pessoas, havia muita gente a sua
volta, tinham que fazer frequentemente exames, como eletrocardiograma ou
radiografias. Outra situacdo que lhes causava estranheza era terem mais
vigilancia de saude que os outros, os colegas. Tinham que ir ao dentista muitas
vezes, 0 que nao acontecia nem com 0s irmaos nem com 0S outros meninos.

Estar no hospital ou ser operado também os fazia sentirem-se diferentes. Mas
outro aspeto se fez presente, se estiveram internados e foram operados é porque
estavam doentes. A memodria de estarem no hospital, e ndo entendendo o
porqué, fa-los recordar a revolta que sentiram. Nao percebiam como é que os
pais, que eram 0S Seus protetores, permitiam que tal acontecesse. Isso
confundia-os mais, ainda, por se aperceberem que era uma situacdo também

dificil para os pais.

A medida que v&o crescendo e as suas capacidades de compreens&o se v&o
desenvolvendo, entdo, tomam consciéncia de que a sua diferenca reside
essencialmente na sua condicdo de saude. Sao diferentes porque sao doentes;
tém uma cardiopatia congénita. E, por terem um defeito cardiaco congénito, &
tiveram de ser operados quando tinham pouca idade e, consequentemente,

tiveram que estar no hospital. Agora tudo se tornou claro. Afinal sdo doentes.
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Mas terem consciéncia de que sado doentes ndo mudou nada nas suas vidas.
Houve uma aceitacdo natural deste facto, até porque mesmo sem terem
consciéncia jA o eram. Nunca foram de outra maneira. Sdo doentes desde
sempre, veio com eles, € ainda anterior ao seu nascimento. Nunca
experimentaram ndo o ser. Ndo sabem como é ser ndo ser doente. Quando
nasceram ja tinham a doenca. E vao ser doentes para sempre. Disto tiveram
percecdo porque, apesar de ja terem sido operados, tém de continuar a fazer
vigilancia de saude e ter cuidados especiais. E também os informaram que a
doenca era para sempre, era crénica. Era uma situacdo que estava sempre e
apesar de controlada, esquecida, precisava de ser vigiada. E, porque é doente
precisa de cuidados de saude. Assim, os cuidados com a saude ocupam um
lugar de destaque nas suas vidas. A condi¢cdo de ser permanente, mesmo que
ndo se manifeste, esta 14 e nunca pode ser esquecida, porque pode, sem que

seja esperado, manifestar-se.

Crescer sabendo que tem cardiopatia pode representar para a crianca uma
carga psicologica, relacionada com a consciéncia de que a sua vida pode ser
curta (Berghammer, 2012). A consciéncia desta precariedade fez com que os
participantes estivessem sempre atentos a qualquer sinal, quer fosse ja
conhecido ou estranho, nunca antes sentido. Sentem-se inseguros,
preocupados, mesmo que a alteracdo, o sintoma ndo tenha a ver com a

cardiopatia congénita. Este estar alerta ndo é s6 deles, é também da familia.

Mesmo antes de saberem que eram doentes, e sem que de isso tivessem
consciéncia, foram-se adaptando e integrando a doenca no seu Eu. A doenca foi
integrada de tal modo que os adolescentes com cardiopatia congénita ndao se
sentem doentes. A cardiopatia congénita, no seu quotidiano, ndo €
experienciada como uma doenga. Contudo, qualquer alteragdo no seu estado

normal de saude os inquieta.

No seu quotidiano sentem-se; sdo como 0s seus colegas. Sé se sentem doentes

guando tém algum sintoma, que pode estar ou nado, relacionado com a
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cardiopatia congénita. Nestes momentos, 0os adolescentes sentem que ndo sao
normais e, como tal, sdo diferentes dos outros. Sentem-se diferentes quando
deram conta de que eram doentes porgue tém sintomas que 0s outros, 0S seus

pares, nao tém.

Quando falamos do nosso corpo como um aspeto do nosso mundo, 0 NOSSO
entendimento é que ele € uma espécie de consciéncia inconsciente. Estamos no
mundo e com 0 mundo: com 0S NOSSOS projetos e objetivos, em relacdo com os
outros, e com os lugares onde habitamos e frequentamos (van Manen 1990). O
nosso proprio corpo € ignorado, em favor das coisas em que estamos
envolvidos. S6 tomamos consciéncia do nosso corpo quando saimos do auto-
esquecimento, quando algo fora do habitual nos perturba. Ao tomar consciéncia
do corpo doente fez com que os participantes tivessem a percecdo da perda da
sua integridade, perda do controlo, perda de liberdade, perda de liberdade para

agir e perda do mundo familiar (Toombs, 1987).

Os adolescentes com cardiopatia congénita sdo doentes, mas nutrem o desejo,
tém o desejo de ser iguais aos outros. Na sua vida quotidiana sentem-se normais
como qualquer um dos seus pares, mesmo sendo doentes. S80 e sempre se
sentiram normais, foram e sdo iguais aos seus pares. Afirmam sentirem-se
normais, mas logo dizem que sé&o diferentes. O sentir-se normal ndo é algo inato,
é resultado de um processo de normalizacdo (Knafl & Deatrick, 2002); Wilson,
Bruening & Lowdermilk, 2015), que implica percecéo, aceitacéo e adaptacéo. E
0 processo pelo qual a crianga com doenca cronica, ao longo do tempo,
perceciona a vida como sendo normal (Ibid). E resultado da utilizagio de uma
estratégia de coping por parte do individuo, para nao se sentir diferente (Knafl &
Deatrick, 2002). E resultado do processo de impor uma exigéncia a uma
existéncia, sendo este processo desencadeado pelo facto de alguém se sentir
diferente (Coelho & Filho, 1999). O processo de normalizacdo tem a ver com 0s
procedimentos e as intengdes do individuo limitado, com o objetivo de se integrar
na sociedade, tal como fariam os individuos que ndo tém limitacdo (Morse,
Penrod & Hupcey, 2000). Os adolescentes sentem-se normais porgue 0S

colegas os véem como normais. As lentes da normalidade com que 0s outros e

161


http://findarticles.com/p/search/?qa=Kathleen%20A.%20Knafl
http://findarticles.com/p/search/?qa=Kathleen%20A.%20Knafl

Maria Filomena Abreu de Sousa

cada um se olha contribuem para um processo de normalizagdo com sucesso
(Knafl & Deatrick, 1986 e Deatrick, Knafl & Murphy-Moore, 1999).

Normalidade é também sin6nimo de adaptacédo, permitindo considerar como
normal certos estados tidos por outros como patoldgicos, na medida em que
estes estados podem exprimir uma relagdo de normatividade com a vida
particular do sujeito (Begeret, 1988). Assim, tanto a satde como a doenca sédo
normais, porque ambas implicam uma certa norma de vida. A saude é uma
norma de vida superior, o patolégico é uma norma inferior, sendo que o que
caracteriza o padrdo individual de saude é a capacidade normativa, a
possibilidade de instituir novas normas e ultrapassar o que define o normal
momentaneo, como abertura a eventuais modificagdes, sendo o patolégico a
perda da capacidade normativa, que é a impossibilidade de mudanca, é a

fixacdo, a obediéncia irrestrita a norma (Canguilhem, 2009).

A qualidade que diferencia o estado de saude do patolégico é a abertura a
diferentes modificacGes, pois essa abertura esta presente na salde e ausente
no estado patolégico, o que confere a doenca um caracter conservador (lbid).
Assim, para os participantes ser doente € normal, porque a sua experiéncia de
estar vivo inclui a doenca. SO estdo doentes quando algo de anormal lhes
acontece. O patolégico s6 pode ser avaliado em relacdo com o referente. Por
conseguinte, a nocdo de normal esta relacionada com o individual, com a no¢cao
limite, que define o maximo da capacidade de cada um (lbid). Ser normal sé
pode ser entendido no plano da individualidade bioldgica, a qual aceita as leis
naturais dentro do funcionamento do préprio organismo e numa relagdo com o
meio (Ibid). Cada individuo tem a sua propria concecao do que € normal para si.
O desejo de ser igual fa-los irem até ao seu maximo, ao seu limite, mesmo
guando nédo podiam e sabiam que ndo deviam fazé-lo. Testaram os seus limites.
O facto de terem levado até ao limite, por exemplo, o exercicio fisico, fa-los ser
iguais aos colegas, para si e para os outros. Mas sentem-se diferentes. S&o
diferentes porque ndo podem fazer tudo o que os outros fazem, porque as vezes
tém sintomas relacionados com a sua doenca. Sao diferentes porque estdo

marcados. Sao diferentes quando confrontados com as suas cicatrizes, quer
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perante o espelho que reflete as suas imagens, quer perante alguém que os olha

e 0S questiona.

Fizeram como os outros, testaram os seus limites, foram até onde puderam,
porgue era também o que os outros faziam, mesmo que os seus limites fossem

diferentes dos seus pares.

Na comparacdo das suas vidas com a dos seus pares saudaveis, 0s
participantes sentem que tém uma maior dependéncia e uma mais forte ligagao
com o0s pais do que os seus pares. A maior parte deles vive com os pais. A
adolescéncia é o periodo em que o individuo define os seus limites entre
dependéncia e independéncia, passando por um periodo de maior conflito até a
independéncia, todavia para os participantes esse periodo prolongou-se por
necessidade de protecao e de proteger. Os filhos sentem necessidade de serem
protegidos e os pais tém necessidade de os proteger, e assim se mantém a
simbiose que vem desde que nasceram. Embora em alguns momentos
pudessem sentir-se desmedidamente protegidos, serem protegidos mantém-nos
na seguranca de que precisam porque sempre sentiram de perto essa protecao.
Os participantes sentem necessidade de uma maior dependéncia parental,
temendo, contudo, que isso constitua um obstaculo ao processo natural e
desejado de independéncia. S&o dependentes dos pais, mas simultaneamente
querem ser autbnomos, encetar novos relacionamentos. Tentam afastar-se na
procura da completa separacdo emocional e fisica. Sentem necessidade de se
emanciparem e de se separarem. Temem que a dependéncia possa dificultar o
processo normal de aquisicdo de uma progressiva maior autonomia. E neste
conflito entre o sentirem-se protegidos e quererem ser autdbnomos que 0S

adolescentes se movimentam.

E na adolescéncia que o individuo procura estabelecer e desenvolver relacdes
fora do seu circulo familiar. E também o tempo do primeiro namoro. A relacdo
com individuos do sexo oposto adquire uma nova importancia na adolescéncia.
Os grupos alargados de amigos vao-se subdividindo e, frequentemente, a

preferéncia pela companhia de um amigo/a preferido da origem ao inicio de um
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relacionamento mais proximo e, por vezes, ao namoro. Para os participantes no
nosso estudo, o facto de terem uma cardiopatia congénita, ndo foi impeditivo
para um envolvimento amoroso, embora 0s aspetos relacionados com as marcas

corporais, as cicatrizes, pudessem dificultar uma aproximacéao fisica.

Para os adolescentes com cardiopatia congénita a procura da identidade pessoal
na relacdo com os outros fez parte do seu processo de identificacdo - serem
adolescentes. A medida que isto foi acontecendo, eles foram incorporando as
alteracdes corporais num conceito de si, foram formando o seu autoconceito. O
autoconceito foi formado pelas imagens que tém acerca de si, por aquilo que
pensaram, que conseguiam realizar, 0 que pensaram que 0S outros pensaram
deles e ainda pelo modo como gostariam de ser. A formacgédo do autoconceito
dos participantes fez-se num processo continuo e dindmico desde a infancia,
influenciado pelas suas percecodes e avaliagcdes, assim como de quem os rodeia.
O autoconceito dos nossos participantes foi influenciado pelo modo como se

sentem e se véem e como sentem que os outros os véem.

A necessidade de esconder as marcas, simbolo da doenca, ou seja, a doenca é
sentida pelos participantes no estudo. Se a situacao de ser doente € conhecida
pelo grupo sentem-se entre iguais e sdo capazes de falar dela sem preconceitos,
embora possa haver um relacionamento que € diferente e em que, mesmo
sentindo-se iguais aos outros, procuram nao falar da doenca, ndo exibir as

marcas do corpo que a denunciam.

E através do corpo que nos relacionamos com o mundo. O corpo organico e o
corpo com funcgéo social — aparéncia do corpo. O corpo ndo € um objeto fisico
como 0s outros objetos. O que os outros nos dizem dele tem algo de estranho e
0 que nele sentimos tem muito de enigméatico. Cada um de nds tem diferentes
imagens ou representacfes do seu corpo. O corpo organico € fonte de
preocupacao para os adolescentes com cardiopatia congénita. O corpo como
organismo biolégico no quotidiano esta esquecido. E esquecido.
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Quando falam do seu corpo como um aspeto do seu mundo, o corpo é uma
espécie de consciéncia inconsciente. Sdo com ele no mundo com 0S seus
projetos e objetivos, em relacdo com os outros, nos lugares onde vivem, mas 0s
seus corpos sao ignorados, em favor daquilo em que estdo envolvidos. SO
quando algo fora do habitual os perturba, “sintomas”, “outra cirurgia”, ou
‘recomendagbes de alguém”, tomam consciéncia do seu corpo, mais
concretamente da sua situacdo de satde. Saem do seu auto-esquecimento. E
um corpo mistério do qual s6 dédo conta quando algo ndo funciona bem, néo esta

bem.

Cada um de nds pode ver o seu corpo e manipular a sua aparéncia e condicéo
fisica, contudo todos temos consciéncia de que o corpo € um objeto diferente
dos outros objetos. A relagdo que estabelecemos com o nosso corpo é uma
relacéo especial. Se fico infeliz quando vejo 0 meu corpo ou se estou preocupada
com a minha saude, ndo posso esquecer 0s sinais que ele emite, mas, contudo,
posso escondé-lo (van Manen 1998). Posso esconder o meu corpo dos olhares
dos outros, mas nao posso separa-lo do juizo que tenho sobre mim, do meu
senso de self. Ndo consigo separar-me do meu corpo e é através dele que me

relaciono com o mundo.

A/s marca/s da doenca no corpo foram incorporadas na identidade dos
adolescentes; foram incorporando as alteragbes corporais no conceito que

formaram de si mesmos.

Os adolescentes com cardiopatia congénita perspetivam o futuro com algumas
inquietacbes. As preocupacbes estdo relacionadas com a profissdo que
gostariam de ter, mas que ndo terdo, porque a sua condigcdo de saude nao
permite ou porque exige um esforgo fisico que ndo é compativel com a sua
condicdo. Tiveram que tomar outras decisdes, escolher outro curso ou profissao.
Sentem-se preocupados com a sua longevidade, interrogando-se sobre a sua
esperanca de vida. Perspetivando que a sua vida podera ser inferior a da

populacdo em geral.
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Porgue tém consciéncia que a cardiopatia congénita constitui um risco acrescido
para o nascimento de filhos também com esta patologia, sentem-se inquietos

com esta possibilidade.

Sem pretender qualificar ou generalizar dados obtidos nesta investigagao
fenomenoldgica, refletimos sobre os achados dos estudos que abordaram as
questbes dos adolescentes com cardiopatia congénita e foram publicados nos
altimos anos. A maioria destes trabalhos teve como objetivo estudar a qualidade
de vida, o que ndo nos permite aceder analiticamente aos seus dados, contudo,
encontrdmos um outro que estudou a vivéncia diaria dos adolescentes, em que

encontramos similitudes com 0 NOSSO e que passamos a citar.

No estudo realizado por Shearer, Rempel, Morris & Magill-Evans (2013), estes
autores procuraram perceber como os adolescentes com cardiopatia congénita
descrevem o seu dia-a-dia e a sua qualidade de vida, tendo encontrado dados
gue se assemelham aos nossos achados no que se refere a atividade fisica. Os
adolescentes participam em varias acdes que implicam esfor¢co, mas impdem

restricdes a si proprios.

A presenca da cicatriz constitui um problema para os adolescentes dos dois
estudos. S6 se sentem confortaveis se a cicatriz for vista pelos familiares ou por
membros do grupo restrito de amigos.

Como o0s nossos participantes, os adolescentes do estudo de Shearer, Rempel,
Morris & Magill-Evans (2013) referem ter uma vida normal, ndo colocam os
cuidados de saude relacionados com a cardiopatia congénita num primeiro plano
do seu dia-a-dia. Para estes adolescentes os problemas de salude sdo um aspeto
minor da sua vida, contudo como para 0S nossos participantes, tém que ter
cuidados especiais relacionados com a saude oral e consultas regulares de

cardiologia pediatrica.

Terem dificuldade em falar da sua condicdo de saude num grupo alargado ou
desconhecido, assim como terem mais atengdo que os colegas por parte dos
professores e dos amigos, quando estes sabem que eles tém uma cardiopatia

166



Experiéncia Vivida dos Adolescentes com Cardiopatia Congénita: Uma abordagem
fenomenologica

congénita, € comum aos nossos participantes e aos do estudo de Shearer,
Rempel, Morris & Magill-Evans (2013), referindo os Ultimos que estdo muito
confortaveis com os servicos de saude que os acompanham, ndo tendo nés

encontrado essa referéncia.
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IMPLICACOES DO ESTUDO

Os estudos que utilizam métodos fenomenoldgicos tém como objetivo a
compreensdo dos fenébmenos da vida. Em contraste com outros meétodos e
abordagens qualitativas que requerem repeticdo, e podem envolver calculos,
tecnologias, e comparacao de resultados, tendéncias e a indexacédo de dados, 0
método fenomenoldgico é essencialmente um método baseado na filosofia para
interrogar, e n&o para responder ou descobrir ou tirar conclusdes determinadas.
No entanto, acreditamos que os achados deste estudo podem servir de
referéncia no delineamento de orientacbes para a pratica e formacdo de
enfermagem, servir de referéncia no planeamento de intervencdes estratégicas
e cuidados de enfermagem que permitam dar respostas adequadas, visando a

resolucao dos problemas de saude dos adolescentes com cardiopatia congénita.

Temos consciéncia de que este estudo ndo esgota a tematica que pretendemos
estudar, outros olhares para o fendmeno, outras lentes, possivelmente,

desocultardo dimensfes que permitam uma melhor compreenséo do fenébmeno.

O sentido inovador pretendido nesta investigacao centra-se no ter dado voz aos
jovens adultos para a descricdo da sua experiencia vivida enquanto
adolescentes com cardiopatia congénita, utilizando o método fenomenolégico
para a sua compreensao. A partir deste estudo os enfermeiros poderao aceder

ao sentido que a problemética encerra para quem a vive.
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CONSIDERACOES FINAIS

A utilizacdo do método fenomenoldgico na nossa investigacdo permitiu-nos
atingir os objetivos definidos, nomeadamente, compreender e descrever a
experiéncia vivida dos adolescentes com cardiopatia congénita, relatada pelos

proprios jA como jovens adultos e que foram por nés entrevistados.

Utilizando a orientacdo de van Manen (1990, 2014), a abordagem
fenomenolbgica permitiu-nos o acesso, a compreensdo e a descricdo da
experiéncia vivida de adolescentes com cardiopatia congénita. Estes tém em
comum um defeito cardiaco congénito e a submissdo a, pelo menos, uma
cirurgia cardiaca, mas cada um deles viveu a adolescéncia de um modo singular
e expressou de modo diferente a experiéncia vivida de ser adolescente com

cardiopatia congénita.

Em cada uma das narrativas identificamos estruturas de significado, temas e
subtemas, que foram diferenciados, mas ndo separados, porque formam uma
unidade complexa que nos ajudou a compreender o significado da experiéncia

vivida dos patrticipantes.

Das reflexdes sobre essas narrativas, ser no mundo e as relacfes que com ele
estabelecem, emergiram significados que nos permitiram compreender o que
significa para eles o tempo vivido. A cardiopatia congénita sempre esteve
presente na vida dos entrevistados, ou seja, o tempo da sua experiéncia vivida
foi o de toda a sua existéncia. Na descricdo das suas experiéncias de serem
adolescentes com cardiopatia congénita, os participantes ndo se cingiram
apenas ao periodo da adolescéncia, demonstraram necessidade de relatar,
também, como a viveram desde que tém memoria de si. Alguns foram mais
longe, até aos tempos dos quais ainda néo tinham memdérias, narrando a sua
experiéncia vivida a partir dos relatos feitos pelos pais e prosseguindo nas suas
narrativas, passando pela atualidade e projetando-se no futuro. Ao trazerem a
consciéncia as experiéncias vividas e ao descrevé-las, os jovens adultos fazem-

no como se estivessem a realizar um filme autobiografico. Contudo, é de
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salientar, que as narrativas se centram, essencialmente, como |hes foi pedido,
no periodo da adolescéncia, apesar de ndo o fazerem relativamente apenas a
um determinado momento do seu espaco temporal, mas tendo em conta um
acontecimento significativo das suas vidas: quando nasceram, quando foram

operados, quando andavam na escola, por exemplo.

E de notar que & medida que os relatos dos participantes véo progredindo, as
recordacdes relacionadas com a cirurgia vao sendo abandonadas. As suas
recordagfes passaram a estar relacionadas com vivéncias da ida a consulta de

controlo e com o que eram, ou néo, capazes de fazer.

Os participantes, ao falarem da sua experiéncia de serem doentes, evidenciam
o facto de que quando se aperceberam da doenca, ela ja estava la, embora
estivesse presente desde sempre. Descobriram que eram doentes,
paulatinamente, ao longo dos tempos, a medida que foram capazes de perceber
e interpretar os factos estranhos que aconteciam s6 com eles e ndo com o0s seus
colegas e com o0s irmdos, como a ida as consultas, as hospitalizacdes e as

operacdes ou exames a que foram submetidos.

Nas narrativas dos participantes no nosso estudo deparamo-nos, em todas, com
um aparente paradoxo, que € o facto de todos se sentirem normais, no sentido
de se sentirem iguais aos outros, aos seus pares, mas, também, de serem e se
sentirem diferentes. O facto de as suas alteracfes de saude terem origem num
transtorno ocorrido em fase embrionaria fa-los sentirem-se normais porque,
desde que tém consciéncia de si, ja eram assim. Sempre foram assim. E a sua

normalidade.

Todos referem que as suas experiéncias foram “normais”, “boas”, fizeram “coisas
que queriam fazer”. Os participantes do estudo desenvolveram estratégias que
lhes permitiram considerarem-se normais, “olhando-se” e “agindo” com

normalidade — n&o permitindo serem tratados como diferentes.
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Os limites foram autoimpostos, sabiam até onde ir. Com as tentativas de irem
mais além aprenderam até onde podiam ir porque se ultrapassassem essas
barreiras tinham consequéncias, como cansaco, taquicardia ou outro sintoma.
Foram até onde a sua situacdo de saude lhes permitiu. E por ndo irem tdo longe
COMO 0s seus pares, nunca ficarem em primeiro lugar, sentiram-se “diferentes”,
“‘limitados. Mesmo quando eram capazes de ir mais além, ndo o podiam fazer

porque alguém lhes impunha restricdes, 0s pais ou outros, seus substitutos.

Quando colocados perante situacbes em que lhes eram recomendadas
limitagdes, os participantes tiveram consciéncia de que eram diferentes porque
eram mais vigiados, mais protegidos e, até mesmo, mais superprotegidos do que
0S seus pares ou irmaos, mesmo quando estes tinham idade inferior a sua,

chegando a causar perturbagdes no funcionamento familiar.

Ao reconhecerem que houve algo diferente em relacdo aos outros adolescentes,
como o terem cuidados de salude especiais, 0s participantes no nosso estudo
sentiram-se diferentes. Alguns reconhecem que viveram uma situacao de saude
com potencial ameaga para alterar o seu estilo de vida. Algumas consequéncias
da sua doenca crénica, como a cardiomegalia e a hiperlipidémia, acentuaram-se

na adolescéncia, o que os fez sentirem-se diferentes dos seus pares.

No desempenho das suas tarefas na conquista da sua autonomia, 0S
adolescentes com cardiopatia congénita mantiveram-se dependentes dos pais
durante mais tempo do que o esperado para os outros adolescentes. Tiveram
mais dificuldade em se separar deles. Cinco dos participantes no nosso estudo,
a Maria, o Luis, o José, o Manuel e o Francisco, apesar de terem um trabalho

remunerado, continuam a viver com 0s pais.

Os adolescentes com cardiopatia congénita entrevistados, embora tenham uma
situacdo de doenca desde que nasceram, na adolescéncia tiveram dificuldade
em a aceitar e em se mostrar aos outros como doentes. Alguns dos participantes
procuraram esconder esta condicdo dos pares por nao quererem ser

considerados “coitados”. Para os participantes no nosso estudo, a cicatriz da
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cirurgia, algo que fez parte do seu corpo, do seu ser no mundo, pode ser
perturbadora; fazem-nos sentir-se diferentes, quando se faz presente, quer para

eles, quer para os outros.

As preocupagdes com o futuro perturbaram os participantes durante a
adolescéncia. Preocupam-se com a evolucdo e as consequéncias da doencga,
que podera influenciar a sua longevidade. A preocupacdo com a possibilidade
de virem a ter descendentes com cardiopatia congénita também esta presente

guando pensam no futuro.

Quando tiveram de fazer uma escolha de curso ou de profisséo, o facto de terem
uma cardiopatia congénita levou-os a eleger profissdes que ndo exigissem

esforgo fisico porque se sentiam limitados.

Os adolescentes com cardiopatia congénita, ao aperceberem-se de que sao
doentes, mesmo sendo-o desde sempre, da-se uma cisdo, deixaram de ser
corpo para terem um corpo. Passaram a ter consciéncia de um corpo diferente.
A partir dai, vivem num constante confronto entre ser e ndo ser normal, igual e
diferente dos seus pares. Este aparente paradoxo, na perspetiva do investigador,

vai acompanha-los e interferir no seu modo de ser no mundo.

Ao compreender a experiéncia vivida dos adolescentes com cardiopatia
congénita, através do que eles dizem j& como jovens adultos, o enfermeiro,
estando consciente da diversidade dos sentimentos e pensamentos que
eventualmente estardo presentes e garantindo 0s pressupostos éticos na sua
pratica, podera procurar e dirigir-se a singularidade de cada um dos

adolescentes de quem vier a cuidar.
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ANEXO I






CONSENTIMENTO INFORMADO

E de livie vontade que aceito participar no estudo que estd ser

realizado pela Professora Maria Filomena Abreu de Sousa, docente

da Escola Superior de Enfermagem de Artur Ravara, no dmbito da

dissertacdo do Doutoramento em Enfermagem na Universidade de

Lisboa, cujo objectivo é: Compreender a experiéncia vivida dos

adolescentes com cardiopalia congénita.

Este, & um estudo qualitativo, onde os dados a trabalhar s3o colhidos

através de entrevista a pessoas portadoras de cardiopatia congénita

com idades compreendidas entre os 19 e os 30 anos.

Aceito que a entrevista seja dudio gravada.

Fui informado que:

* Em qualquer fase do estudo sera mantido anonimato;

» Esta entrevista s6 sera utilizada para este estudo;

* Mesmo apés ter aceite participar posso desistir sempre que queira
fazé-lo em qualquer parte do estudo.




