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RESUMO

A doenga crénica tem sido considerada como uma condi¢do stressante que
pode ser especialmente dificil e problemdtica na fase da adolescéncia. A maioria dos
estudos descreve um conjunto de consequéncias da doenca crénica para o
desenvolvimento e adaptagfio da crianga e do adolescente, como a aceitagio do seu
corpo e aspecto fisico modificado (cicatrizes), o desenvolvimento fisico deficiente ou
tardio em certas cardiopatias congénitas mais graves, a impossibilidade de praticar
modalidades de alta competigdo ou estilos de vida sedentérios, e a superprotecio
parental. Para além disso, esta populagio parece apresentar também um risco
acrescido para problemas emocionais e comportamentais, dificuldades sociais e
académicas consequentes de um maior absentismo escolar (devido a necessidade de
tratamentos ¢ de hospitalizagSes), limitagdes quanto & contracepgio e gravidez,
alteragOes na relagio com os professores (particularmente na disciplina de Educacgo
Fisica) e limita¢des profissionais.

Na medida em que é impossivel uma cura definitiva da doenca cardiaca
congénita, a intervengdo com esta populagio passa obrigatoriamente pela
aprendizagem de competéncias de controlo da doenga e dos sintomas, adesio ao
tratamento e preven¢do de infec¢des cardiacas futuras. Os adolescentes estio numa
fase da vida em que, progressivamente, comegam a ser os principais responsaveis pela
administragdo do tratamento, pela monitorizacfio dos seus sintomas e pela adaptagdo a
doenca. Consequentemente, tem sido aconselhado a disponibilizacdo de programas de
intervengdo com énfase na aprendizagem de estratégias de confronto de modo a

facilitar uma maior responsabilizagio e autonomia do jovem.
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O presente estudo incidiu sobre um grupo de adolescentes, dos treze aos
dezanove anos de idade, com cardiopatia congénita e teve dois objectivos principais.
O primeiro, visou a andlise e caracterizagfio das significagdes sobre a cardiopatia
congénita, segundo o modelo de crengas de saide de Leventhal, Nerenz e Steele
(1984), e o modelo desenvolvimentista. O segundo objectivo foi o de estudar a
aplicabilidade e a eficicia de um programa de intervengfo especialmente elaborado
para esta populacdo.

Este programa orientou-se pelas seguintes op¢Ses metodoldgicas: facilitacio
do auto-conhecimento e¢ da actividade metacognitiva; facilitacdo e incentivo a
descentragfio através da partilha com o grupo; o desenvolvimento de competéncias de
resolugdo de problemas; definigdo do sujeito como criador e transformador do papel
de doente; papel do psicologo como facilitador do auto-conhecimento, da
descentragdo e da autonomia dos jovens; e selecgfio de um conjunto de 4reas
tematicas, a volta das quais se organizaram as sessdes grupais, por forma a incentivar
a generalizagdo das competéncias ensaiadas nas sessdes, a outras areas tematicas
futuras relevantes para os jovens.

A avaliagio da eficicia do programa incidiu em medidas de ansiedade, auto-
avaliagdo da intencio de mudanga e da auto-eficacia para essa mudanca, e na

avaliagdo da modificagdo das significagdes sobre as consequéncias da doenga.

Palavras-Chave: adolescentes, doenga cardiaca congénita, significagdes sobre doenca, confronto,

doenga crénica.
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TITLE
HEALTH BELIEFS AND COPING IN ADOLESCENTS WITH CONGENITAL
HEART DISEASE: ASSESSEMENT AND INTERVENTION

ABSTRACT

Chronic disease has been considered as a stressful condition, which can be
specially difficult and hard in adolescence. Many studies describe a set of
consequences in children and adolescents' development and adaptation, such as the
altered body and physical appearance (scars), deficient or delayed physical
development in severe congenital heart diseases, impossibility of engaging in high
competition sports and parental overprotection. These adolescents also exhibit a
higher risk for emotional and behavioral problems, social and academic difficulties
due to a higher school absenteeism (for treatments and hospitalizations),
contraceptive limitations, an increasing attention and care in pregnancy, modifications
in the relations with some teachers and some professional limitations.

There isn't a definitive cure to congenital heart disease. Intervention must,
then, focus on adolescents learning coping strategies to control the disease and
symptoms, adhering behaviors, and preventing future cardiac infections. Adolescents
are now more responsible for their treatment administration, for symptom control and
for disease adaptation. It has been proposed several intervention programs, which
allow the learning of these coping strategies, and the promotion of a more responsible
and autonomous attitude from the adolescent.

The present study investigated a group of adolescents, between thirteen and
nineteen years old, and had two main goals. The first goal was to analyze and
characterize beliefs associated with the congenital heart disease, according to
Leventhal, Nerenz and Steele's health model (1984), and according to the
developmental model. The second goal was to study an intervention program
designated specially for these adolescents with congenital heart disease.

This intervention program had the following metamethodological options:
promotion of a better self knowledge and metacognitive activity, promotion of the
descentration ability through the sharing of information, promotion and development

of coping strategies, identification of the person as the main creator and transformer



of the sick role, with the construction of a more flexible and active role. The therapist
promoted this self-knowledge, the descentration ability and more autonomy in the
adolescent to resolve his own problems. The group sessions were designed to work
some subjects, which allow and promote the coping strategies generalization to other
future problematic areas in the adolescent's life.

The evaluation of this intervention program was based on anxiety measures,
self-reports of the behavior modification intention and self-efficacy, and in the disease

consequences beliefs modification.

Key-Words: adolescents, congenital heart disease, health beliefs, coping, chronic disease.
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Capitulo I - AS CARDIOPATIAS CONGENITAS NO ADOLESCENTE.

1. INTRODUCAO.

Por vezes, uma crianga nasce com o seu coragio e/ou grandes vasos
malformados. Estes defeitos sdo denominados de anomalias cardiacas congénitas ou
cardiopatias congénitas.

Uma das questSes que mais preocupa e intriga os pais de um recém-nascido com
um defeito cardiaco congénito diz respeito & causa da malformacio. Infelizmente, os
médicos possuem uma grande dificuldade em esclarecer esta davida, uma vez que 90%
dos casos de cardiopatias congénitas possui uma hereditariedade multifactorial. Por
possuirem na sua maioria uma etiologia por esclarecer, existem sérios obstaculos & sua
prevengao.

Apenas em 10% dos casos ¢ possivel identificar factores etioldgicos de ordem
genética ou ambiental para estas malformacdes (Rees, Solinger & Elbl, 1987).

Nos factores de ordem genética podem salientar-se certas alteracdes
cromossomicas, como a Trissomia 13, Trissomia 18, Trissomia 21 e o Sindroma de
Turner.

Podem apontar-se também alguns factores ambientais como certas infeccdes
uterinas provocadas pelo virus da rubéola durante o primeiro trimestre de gravidez,
certas drogas como a Thalidomida, o 4lcool, o litio e a hidantoina (Rees, Solinger &
Elbl, 1987).

Como iremos ver, se a diferenca em termos de desenvolvimento e de
funcionalidade podera passar despercebida na fase da infincia, ela torna-se
particularmente evidente e desconfortivel na fase da adolescéncia.

A doenga cardiaca congénita possui um risco de transmissio muito baixo devido
a sua causalidade multifactorial. Este pode ser inferior a 1% quando os pais da crianca
nao possuem uma cardiopatia congénita e eleva-se para 2%-4% quando um destes
apresenta a doenga. No caso dos pais terem um filho com cardiopatia congénita, o risco
de transmissdo para outro filho também ¢ reduzido: 1.5%-3%. Bste sé atinge 0 méaximo
- 10% de probabilidade de transmisséo para os filhos, quando existem ja dois filhos com
doenca cardiaca congénita.

Embora a transmiss&o nfo coloque grandes preocupagdes aos técnicos de saide
que lidam com esta populagdo, o mesmo ndo se passa com a evolugdo da doenca.
Actualmente, existem meios bastante eficazes para reduzir a mortalidade na doenca

cardiaca congénita.



Capitulo I - AS CARDIOPATIAS CONGENITAS NO ADOLESCENTE.

O tratamento para esta doenga assenta fundamentalmente na intervencio
ciriirgica curativa ou paliativa. Na maioria dos casos, no s6 permite a sobrevivéncia da
crianga, como permite que o seu desenvolvimento possa ocorrer o mais préximo
possivel dos padrdes normais para a sua idade. Contudo, em alguns casos, a cardiologia
pediatrica ainda ndo possui as técnicas necessdrias para garantir a sobrevivéncia da

crianga. Nestes casos, a crianga geralmente morre com poucos meses de idade.



Capitulo I - AS CARDIOPATIAS CONGENITAS NO ADOLESCENTE.

2. CLASSIFICACAO DAS CARDIOPATIAS CONGENITAS.

As cardiopatias congénitas podem ser classificadas como lesdes obstrutivas,
aciandticas com shunts esquerdo-direito, cianéticas com aumento do fluxo sanguineo

pulmonar e ciandticas com fluxo sanguineo pulmonar diminuido.

2.1. Lesdes Obstrutivas.

Neste tipo de defeitos cardiacos existe uma reten¢do do sangue nas cAmaras
cardiacas devida a existéncia de algumas malformagdes que colocam obsticulos & sua

saida para a circula¢do pulmonar ou sistémica.

2.1.1. Estenose Aortica.

A estenose da valvula adrtica ocorre quando os folhetos desta valvula se fundem
nas extremidades, provocando, assim, uma obstrugio & passagem do sangue do
ventriculo esquerdo para a aorta.

A severidade desta situagdo clinica ¢ variavel e até obstrugdes significativas
podem n@o originar sintomas. Se a crianga apresenta sintomas, estes estio geralmente
relacionados com fadiga, dispneia de esforco (sensacdio de falta de ar ao exercer
esforgos), sopro sistdlico, pulsos periféricos fracos e incapacidade de exercer exercicio
fisico.

Se a estenose adrtica atingir um ponto critico podem surgir sintomas como dor
anginosa, tonturas e sincope com esforgo. Neste ultimo caso, a crianca deve ser
submetida a uma cirurgia. Infelizmente, na grande maioria dos casos, necessitario mais
tarde de uma nova operagdo de substituigio da vélvula aértica, em consequéncia do
desenvolvimento de uma nova situagio de estenose ou de um desenvolvimento adrtico
insuficiente.

Estes doentes necessitam de fazer uma profilaxia antibiética para o resto das
suas vidas. Se lhes for colocada uma protese mecénica, terfio também de fazer uma

medicag#o anti-coagulante.



Capitulo I - AS CARDIOPATIAS CONGENITAS NO ADOLESCENTE.

2.1.2 Coartacdo da Aorta.

Na coartagfio da aorta existe um estreitamento junto ao istmo adrtico. Trata-se de
uma cardiopatia que afecta sobretudo as criangas do sexo masculino numa propor¢io de
2:1.

A manifestagfio dos sintomas est4 relacionada com a gravidade da obstrucéo. No
caso de uma obstrucdio severa, a crian¢a pode apresentar sintomas como falta de ar,
dificuldades na alimentagdo e, por vezes, uma deterioracio rapida da sua satde.

No caso de uma obstrugdo moderada, a crianga pode apresentar fadiga,
diminui¢@o da tolerancia aos exercicios fisicos, epistaxe (sangramento nasal) devido &
hipertenséo, cefaleias, tonturas, e pulso fraco nas extremidades inferiores, o que pode
promover um atraso no crescimento dos membros inferiores e uma hipertensgo arterial.

A grande maioria das criangas s3o assintomaticas mas, mesmo assim, devem ser
sujeitas a uma intervengo cirirgica com o objectivo de aliviar a obstrucao.

E necessério fazer um Jollow-up a longo prazo destas criancas para se avaliar a
pressdo sanguinea e a recorréncia da estenose, sobretudo se a cirurgia correctiva tiver
sido realizada nos primeiros trés meses de vida.

Estas criangas necessitam de fazer uma profilaxia antibidtica durante toda a sua

vida.

2.1.3. Estenose Pulmonar-.

Na estenose pulmonar os folhetos da valvula pulmonar estdio espessados,
fundidos e apresentam uma abertura restrita.

Se a valvula estiver muito apertada e houver comunicagio inter-auricular, a
crianga pode apresentar uma cor arroxeada na pele, unhas e labios (cianose). Este sinal
deve-se a uma falta de oxigenagdo do sangue provocada pela quantidade reduzida de
sangue que atinge os pulmdes. A crianga pode também apresentar uma leve fadiga,
dispneia com esforgo, insuficiéncia cardiaca congestiva e um sopro de ejecgo.

As criangas com estenose pulmonar ligeira ou moderada sio geralmente
assintomaticas por longos periodos de tempo.

Tal como nas outras cardiopatias congénitas, também aqui as criangas

necessitam de fazer uma profilaxia antibiética durante toda a sua vida.
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2.2. Lesdes Aciandticas com Shunts Esquerdo-Direito.

Neste tipo de malformagdes existe um defeito no septo auricular ou ventricular e
uma diferenca na pressdo entre os dois lados do coragfio que origina um desvio do

sangue oxigenado do lado esquerdo do coragéo para o lado direito deste.

2.2.1. Comunicagdo Inter-Auricular.

Neste defeito cardiaco existe uma abertura no septo auricular que permite que o
sangue passe da auricula esquerda para a direita. O sangue volta aos pulmdes em vez de
seguir pela circulagfo sistémica.

Os doentes pediatricos com este defeito cardiaco sdo geralmente assintomaticos.
Quando apresentam sintomas, estes costumam estar associados a uma fadiga facil. S6
em raras ocasides € que este defeito produz uma insuficiéncia cardiaca congestiva.

Se o defeito nfo ¢ encerrado durante a infincia, ele poderd, eventualmente,
originar insuficiéncia cardiaca direita, visto que este tipo de defeito tende a aumentar de

tamanho com o passar do tempo.

2.2.2. Comunicagdo Inter-Ventricular.

Trata-se do defeito mais comum. Nesta malformag¢io estd presente uma abertura
no septo ventricular que permite que o sangue oxigenado passe do ventriculo esquerdo
para o direito, sendo depois novamente reconduzido para os pulmdes. A quantidade de
sangue oxigenado desviado vai depender do tamanho da abertura, que pode variar desde
um pequeno orificio até a auséncia total de septo.

Uma caracteristica comum das criangas que apresentam comunicacio inter-
ventrivular grande € a incapacidade para se desenvolverem como as outras criancas.
Apresentam dificuldade em se alimentar, dispneia, ganho ponderal muito reduzido e
infecgBes respiratorias, ou seja, apresentam sinais de insuficiéncia cardiaca congestiva,
fadiga e incapacidade de fazerem exercicio.

Com defeitos septais ventriculares pequenos ou moderados apresentam apenas
um sopro sistolico e sdo assintomaticos. Todos os defeitos septais ventriculares tendem
a diminuir de tamanho com o decorrer do tempo, existindo a possibilidade dos defeitos

pequenos poderem fechar-se espontaneamente.
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Necessitam de fazer uma profilaxia antibidtica, mesmo quando o encerramento

do defeito ocorre espontaneamente.

2.2.3. Canal Arterial Persistente.

Neste defeito, o canal arterial liga a artéria pulmonar principal & aorta.

Em condi¢Ges normais, este canal, presente durante a vida intra-uterina, fecha-se
logo ap6s o nascimento da crianga. Tal nfio acontece nas crian¢as que apresentam este
defeito cardiaco. Deste modo, o sangue passa da aorta para a artéria pulmonar,
aumentando, consequentemente, o fluxo sanguineo para os pulmdes.

As manifestagdes clinicas e a evolugio nestes casos depende da intensidade do
shunt € da hipertensdio pulmonar. As criangas que apresentem um shunt pequeno ou
moderado e que ndo apresentem outros defeitos associados possuem um indice de
crescimento normal e em casos raros desenvolvem hipertensio pulmonar ou
insuficiéncia cardiaca.

No caso do shunt ser grande, a crianca vai apresentar sinais de insuficiéncia
cardiaca congestiva, o pulso periférico irregular, crescimento e desenvolvimento fisico

deficientes, episodios de pneumonia e fadiga.

2.2.4. Defeito Septal Auriculo-Ventricular.

Neste defeito cardiaco existe uma vélvula anormal entre as duas auriculas e os
dois ventriculos, € uma abertura anormal entre as duas auriculas que pode variar desde
um pequeno orificio a uma grande abertura que engloba nfio s6 as auriculas, mas
também os ventriculos. Neste caso, existe apenas uma tinica valvula entre as auriculas e
os ventriculos.

O orificio existente entre as cdmaras cardiacas permite que uma quantidade
excessiva de sangue passe do lado esquerdo para o direito do coragfio. Este é um dos
defeitos cardiacos mais comuns em criangas que nascem com Trissomia 21.

As criangas com defeitos pequenos a moderados podem ser assintomaticas. Nos
casos graves exibem sinais e sintomas de insuficiéncia cardiaca, atraso no

desenvolvimento e crescimento fisico e dificuldades na alimentacio.
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Este defeito cardiaco congénito implica uma cirurgia correctiva nos primeiros
meses de vida por forma a evitar doenga vascular pulmonar. Apés a cirurgia a maioria
das criangas consegue ter uma boa qualidade de vida.

Trata-se de criangas que necessitam de uma vigildncia médica constante e que

tém de fazer uma profilaxia antibidtica durante toda a vida.

2.3. Lesdes Ciandticas com Aumento do Fluxo Sanguineo Pulmonar.

Nesta malformagdo os tecidos do organismo nfio conseguem receber uma
quantidade adequada de sangue oxigenado devido a alteragdes dos grandes vasos ou a

alteragdes ao retorno venoso pulmonar.

2.3.1. Transposicdo das Grandes Artérias.

Nesta perturbag8io cardiaca congénita, a aorta encontra-se ligada ao ventriculo
direito e a artéria pulmonar encontra-se ligada ao ventriculo esquerdo, produzindo assim
duas circulagdes independentes e incomunicaveis. O sangue oxigenado é enviado para
os pulmdes e o sangue nfio oxigenado é enviado para o corpo. Por vezes, a transposico
das grandes artérias ¢ acompanhada por outras lesdes associadas, como a comunicacgo
inter-ventricular, estenose pulmonar, canal arterial persistente ou a coartaco da aorta.

A principal manifestagio clinica é a cianose com hipdxia, com ou sem uma
insuficiéncia cardiaca congestiva. Como em todos os defeitos cardiacos congénitos
ciandticos, o grau de hipéxia vai depender do volume do fluxo pulmonar e da
adequagdo da mistura entre os circuitos sistémico e pulmonar.

A crianga apresenta um quadro clinico muito instdvel, pode ou nfio apresentar
um sopro sistolico e pode deteriorar-se muito rapidamente. Em certos casos, verifica-se
também um atraso no crescimento e desenvolvimento apés o periodo neonatal.

Necessitam de fazer uma profilaxia antibiética durante toda a sua vida.

2.3.2. Drenagem Anomala das Veias Pulmonares.

Nesta malformagio, as veias pulmonares drenam para a auricula direita e niio

para a auricula esquerda.
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A gravidade desta situacdo relaciona-se com o niimero de veias pulmonares que
viio 2 auricula direita. Se existe uma obstru¢do na liga¢do, a crianga vai apresentar
cianose e dispneia precoce, devido a dificuldade do sangue circular dos pulmdes para o
coragdo. Constitui assim uma urgéncia cardiaca.

Se ndo existe nenhuma obstrucdo a passagem do sangue, as manifestagdes
clinicas presentes s30 menos graves.

Quando as manifesta¢Ges clinicas comecam a surgir, a crianga deve ser sujeita a
cirurgia correctiva com o objectivo de se redireccionar o fluxo sanguineo para a auricula
esquerda.

A crianga necessita de fazer uma profilaxia antibiética durante toda a vida.

2.3.3. Sindroma do Coragdo Esquerdo Hipopldstico.

Nesta anomalia cardiaca, o ventriculo esquerdo é muito pequeno e as valvulas
aortica e mitral estfio parcialmente obstruidas ou totalmente bloqueadas.

Esta condig@o ¢ particularmente problematica nos primeiros dias de vida de uma
crianga com o encerramento do ductus. A cirurgia existente para este defeito cardiaco
tem pouco éxito, pelo que as criangas tendem a morrer muito novas. Em alguns casos
tenta-se fazer um transplante cardiaco mas, infelizmente, existem poucos dadores para

estas idades.

2.3.4. Ventriculo Unico.

Nesta cardiopatia as duas auriculas bombeiam o sangue para um unico
ventriculo de dimensdes aumentadas. O outro ventriculo estd pouco desenvolvido ou
ausente. As duas artérias (aorta e artéria pulmonar) saem de ambos os ventriculos ou de
um s6 ventriculo e sfo frequentes as malformacdes associadas.

Se ndo existir mais nenhuma malformagdo associada, as manifestacdes clinicas
sdo a insuficiéncia cardiaca com atraso no desenvolvimento fisico e no crescimento. Se
existir uma obstrugfo do fluxo sanguineo para os pulmdes, as criangas apresentarfio
cianose.

Muitas criangas melhoram significativamente através de cirurgias paliativas
relativamente simples, embora ndo exista cirurgia correctiva total. Também aqui as

criangas necessitam de fazer uma profilaxia antibidtica durante toda a vida.
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2.3.5. Truncus Arteriosus.

Neste existe uma Unica artéria a emergir dos dois ventriculos. O sangue de
ambos os ventriculos ¢ ejectado directamente para o mesmo tronco, onde ocorre a
mistura do sangue. Esta mistura é, entfo, distribuida pelos circuitos sistémico e
pulmonar. Existe ainda uma grande comunicac¢fo inter-ventricular.

As criangas podem apresentar uma cianose marcada no primeiro ano de vida.
Podem também exibir sinais de hipoxia, um estalido na ejecgfo sistélica, fadiga ficil,
insuficiéncia cardiaca congestiva, dificuldades na respiragfio, atraso no desenvolvimento
e crescimento e susceptibilidade em contrairem infecgdes respiratérias baixas.

Tem-se verificado que 90% das criangas que apresentam esta lesdo nfo
sobrevivem para além do primeiro ano de vida se nfio forem operadas. O facto da maior
complicagdo destas criangas ser a doenga vascular pulmonar obstrutiva faz também com
que seja recomendada uma correcgio total inicial e nfo apenas cirurgia paliativa.
Necessitam sempre de ser novamente operadas mais tarde, para substituicio do conduto

entre o ventriculo direito e a artéria pulmonar.

2.4. Lesdes Ciandticas com Fluxo Sanguineo Pulmonar Diminuido.

Neste tipo de defeitos cardiacos existe uma redugfio da quantidade de sangue na
arteria pulmonar. O sangue é enviado para a circulagio sistémica sem ter passado
primeiro pela circulagio pulmonar, ou seja, o sangue que circula no corpo nfio esta

oxigenado.

2.4.1. Tetralogia de Fallot.

A tetralogia de Fallot ¢ um dos defeitos cardiacos cianéticos congénitos mais
comum. Quando diagnosticada nos primeiros tempos, significa que a estenose pulmonar
¢ grave.

Na tetralogia de Fallot existe uma abertura entre os dois ventriculos e uma
obstrugdo do sangue do ventriculo direito para a artéria pulmonar. Como trabalha com
uma pressdo elevada, o ventriculo direito bombeia o sangue directamente para a aorta,

atraves do orificio existente.
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A principal dificuldade fisiologica causada por esta perturbagfio cardiaca é o
desvio de quantidades significativas de sangue da circulagfo pulmonar para a circulacio
sistémica. A tetralogia de Fallot ¢, assim, uma das principais causas de cianose nos
lactentes. Para além disso, podem apresentar dispneia de esforgo e fadiga. A hipéxia
grave pode originar um certo atraso no crescimento e desenvolvimento da capacidade
motora da crianca.

Uma crianga que tenha aprendido a andar pode colocar-se na posi¢fio de cocoras
apos ter realizado um esforgo. A colocagio nesta posi¢io confere-lhe um certo conforto,
pois aumenta o débito pulmonar.

Os recém-nascidos que apresentam hipéxia grave e acidose podem morrer
durante o periodo neonatal se nio for realizada uma intervengéo cirtirgica correctiva ou
paliativa. Os resultados a longo prazo tém-se revelado muito bons. E necessario fazer

uma profilaxia antibidtica durante toda a vida.

2.4.2. Atresia Pulmonar com Septo Ventricular Intacto.

Neste defeito cardiaco a valvula pulmonar nfo se desenvolve.
Consequentemente, nfio existe comunicag¢dio entre o ventriculo direito e a artéria
pulmonar principal. A circulagio do sangue para os pulmdes estd dependente da
persisténcia do canal arterial ou dos vasos colaterais.

A maior parte das criangas com esta malformagio apresenta sinais clinicos
Obvios de cianose logo apés o nascimento. Outras manifestagdes clinicas podem ser um
sopro, dispneia, hipdxia e insuficiéncia cardiaca direita.

Se a crianga nio for sujeita a uma interven¢fo cirtirgica, leva & morte nas duas
primeiras semanas de vida. Quando intervencionadas, ficam com uma qualidade de vida
razoavel. Contudo, necessitam de acompanhamento médico e de fazer uma profilaxia
antibiética durante toda a vida. Poderfio também necessitar de intervencdes cirirgicas

posteriores.
2.4.3. Atresia da Tricuspide.
Nesta malformagfio existe uma atresia total da vélvula trictspide.
Consequentemente, ndo existe uma comunicaciio directa entre a auricula direita e o

ventriculo direito. O fluxo sanguineo sistémico passa da auricula direita para a auricula
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esquerda através de uma comunicagfio auricular. Apenas uma pequena quantidade de
sangue consegue passar do ventriculo esquerdo para o direito por uma comunicago
inter-ventricular, sendo depois ejectado para os pulmdes.

Das manifestagdes clinicas a cianose é dos sintomas mais frequentes, com
excepgdo dos casos em que o fluxo sanguineo pulmonar é volumoso. As criangas
podem apresentar também hipdxia, sopros, insuficiéncia cardiaca congestiva, dispneia,
taquipneia, atraso no crescimento e desenvolvimento e dificuldades na alimentaco.

Necessitam de tomar medicamentos durante bastante tempo e de fazer uma
profilaxia antibidtica durante toda a vida. Cansam-se mais facilmente com o exércicio
fisico mas podem jogar jogos na escola e desfrutar de actividades normais, tal como as

criancas saudaveis.
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3. SINTESE.

Em sintese, podemos referir que as cardiopatias congénitas constituem muitas
vezes uma situacio grave que necessita de uma rapida e eficaz intervengfio por forma a
prevenir-se a deterioragéo e, por vezes, a morte.

As manifestagdes clinicas e o processo terapéutico variam de acordo com o
defeito cardiaco e a severidade da situagdo. A situagfo é tanto mais grave quanto mais
precoces sdo os sintomas.

O tratamento pode ser efectuado através de cirurgia e/ou cateterismo. Na maior
parte dos casos, a cirurgia ¢ ainda o procedimento mais utilizado, obtendo-se bons
resultados na maioria das vezes.

De um modo geral, as criangas sdo operadas no periodo pré-escolar, por forma a
ndo originar dificuldades académicas e porque estas doengas requerem uma operagio
precoce, mas € possivel esperar até essa idade para o organismo ter maior capacidade de
recuperagdo. Algumas criangas necessitam de ser operadas logo & nascenca, ou nos
primeiros meses de vida. Porém, algumas criangas nfio podem ser operadas nesse
periodo, sendo a intervencfio realizada durante a adolescéncia. Para além disso, por
vezes, necessitam de ser operadas mais do que uma vez.

A recuperagdo nem sempre ¢ total, pelo que um grupo relativamente importante
de jovens cardiacos continua a apresentar algumas manifestagdes clinicas da doenca.
Contudo, na sua maioria ficam assintomaticos e podem viver uma vida normal. Apenas
em alguns casos raros, mas graves, a expectativa de vida é pequena e as solucdes
terapéuticas pouco satisfatérias.

Devido aos grandes avangos médicos e cirtirgicos, a doenga cardiaca congénita
tornou-se hoje numa das mais recentes forma de doenga crénica. Como toda a doenca
crénica, implica algumas limitagdes por parte do adolescente. Alguns destes jovens
necessitam de fazer visitas regulares ao seu médico, mas todos eles necessitam de fazer
uma profilaxia antibidtica para a endocardite. Podem e devem praticar desportos leves e
moderados. Contudo, estdo desaconselhados a praticarem desportos de alta competicio
devido a doenga de base.

Constituem um novo grupo de doentes com necessidades proprias, nem sempre
orientadas da melhor forma, pois ainda nfio conseguiram um espago proprio entre a

pediatria e a medicina de adultos.
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1. INTRODUCAO.

A vivéncia de uma doenga crénica como a cardiopatia congénita tem
implicagBes em todas as dimensBes da vivéncia e do desenvolvimento do doente.
Assim, a cardiopatia congénita, tal como qualquer doenga crénica, implica determinadas
consequéncias que podemos organizar nas dimensdes fisica, comportamental, cognitiva
e emocional.

A crianga pode exibir sintomas fisicos da doenga, como um retardamento no seu
crescimento, pubescéncia tardia e incapacidade fisica. As limitagdes fisicas podem ter
repercussoes na auto-estima da crianga e podem levar a um isolamento social (Utens et
al., 1994).

Os problemas no seu desenvolvimento emocional podem advir de certas atitudes
parentais, tais como a superprotec¢do ou a ansiedade materna.

Parecem existir também alguns dados que apontam para um certo atraso no
desenvolvimento cognitivo nas criangas com cardiopatia congénita (Brosseau, Millord
& Herren, 1979; Hesz e Clark, 1988; Myers-Vando, Steward, Folkins & Hines, 1979).
Contudo, nenhum estudo parece demonstrar uma relacio consistente entre doenca
cardiaca congénita e o funcionamento intelectual das criangas por ela afectadas (Utens
etal., 1994).

O nosso conhecimento sobre as consequéncias psicolégicas da cardiopatia
congénita ¢ ainda muito limitado. Os poucos estudos existentes dedicam-se sobretudo
ao estudo de criangas com cardiopatia congénita, havendo muito poucos que se tenham
dedicado ao estudo destes adolescentes. Para além disso, os seus resultados nfio sdo
unénimes, apresentando algumas contradi¢des importantes.

Se alguns revelam que, de facto, a doenga cardiaca congénita produz efeitos
negativos no desenvolvimento das criangas (por exemplo, sintomas neurdticos, stress
psicologico, apreensdo, timidez, problemas de atengfio) (Baer, Freedman & Garson,
1984; Brandhagen, Feldt & Williams, 1991; Garson, Williams, & Reckless, 1974;
O'Dougherty et al., 1988; Otterstad, Tjore & Sundby, 1986), outros apontam para uma
boa adaptagiio destas (por exemplo, bom funcionamento social e emocional, bons
rendimentos académicos) (Baer, Freedman & Garson, 1984; Brandhagen, Feldt &
Williams, 1991; Utens et al., 1994; Wright, Jarvis, Wannamaker & Cook, 1985).

A manifestagio das dificuldades varia necessariamente com a idade e o

desenvolvimento. A medida que v#o crescendo, a interacgio que estas criangas vio
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estabelecendo com o meio ambiente vai-se alterando. O meio vai-lhes colocando
desafios e exigéncias novas e cada vez mais complexas. Da mesma forma, a sua
capacidade para lidar com as situa¢des probleméaticas vai-se tornando cada vez mais
elaborada e eficaz.

Por essa razdo, certas condigdes ou limitagdes da doenga cardiaca congénita sio
bem toleradas ou ignoradas durante a infancia mas adquirem um outro peso na fase da
adolescéncia. A conquista de uma maior autonomia, a importancia atribuida aos pares, a
decisdo quanto ao futuro profissional e o surgimento de ligagBes amorosas podem
colocar ao jovem certos problemas que nfio se faziam sentir até ai.

Paralelamente, as relagdes familiares destas criancas e adolescentes também se
vdo alterando. A superprote¢do e vigilancia parental sio, na fase da adolescéncia,
sentidas como uma invasdo do seu espago. Os pais deixam de ser os modelos a seguir,
para passarem a ser os pares. Tais factores muitas vezes nfo sdo compreendidos pelos

pais, pelo que, consequentemente, surgem conflitos na relagio pais-adolescente.
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2. A DOENCA CARDIACA CONGENITA COMO DOENCA CRONICA.

2.1. Caracterizac¢do da Doenca Cardiaca Congénita como Doenca Crénica.

Ao se permitir o prolongamento da esperanga de vida em criangas que outrora
morreriam passado pouco tempo ap6s o nascimento, houve necessidade de se alterar o
estatuto da doenga cardiaca congénita. Os avangos na cardiologia peditrica permitiram
assim que ela deixasse de ser classificada como doenga terminal, para passar a ser
concebida como mais uma doenca crénica.

Ainda nfo foi possivel encontrar-se uma defini¢io de doenga crénica que tenha
o consenso de todos os técnicos de saude. Este problema surge em consequéncia do
facto das varias doengas classificadas como crénicas apresentarem variadas etiologias,
evolugdes e consequéncias (Maes, Leventhal & Ridder, 1996). Contudo, de uma forma
geral, pode-se definir doenga crénica como uma doenga prolongada e irreversivel. Tais
caracteristicas estdo presentes na doenca cardiaca congénita. Apesar de todos os
avangos médicos recentes nesta area, ainda nfio se conseguiu encontrar uma cura
definitiva para a cardiopatia congénita, pelo que continua a ser considerada pelos
especialistas como uma doenga crénica. Segundo Johnson (1985), a doenca crénica
implica, entre outras caracteristicas, acompanhamentos médicos continuos com
avaliagOes do estado evolutivo, medicagio e limitagdes especificas. Por apresentar estas
caracteristicas e por também impor ao individuo e & sua familia exigéncias adaptativas
por um periodo prolongado de tempo ou por toda a vida, a cardiopatia congénita pode
ser classificada como uma doenca crénica.

As principais razdes para essa classificagiio relacionam-se com o facto de todos
os doentes cardiacos congénitos apresentarem sequelas da doenca ou tratamento e
necessitarem de tomar algumas precaugdes durante toda a vida (por exemplo, prevencio
da endocardite, evitar esforgos fisicos excessivos). No entanto, a cardiopatia congénita
apresenta algumas caracteristicas bastante especificas que a diferenciam de outras
doengas cronicas como a diabetes ou a artrite reumatdide.

A doenga cardiaca congénita, como qualquer doenga crénica apresenta
mudangas ao longo do tempo, existindo episédios onde coloca maiores dificuldades 2
crianga e adolescente, e outros onde é mais facilmente tolerada, permitindo uma melhor

adaptacdo.
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2.2. A Adaptacio a Cardiopatia Congénita.

A adaptag@o a cardiopatia congénita depende de vérios factores, entre 0s quais o
suporte social e familiar, e as caracteristicas individuais. A aceitacéo da cronicidade da
doenga também parece desempenhar um papel muito importante na adaptagio a esta
(Maes, Leventhal & Ridder, 1996).

Existem algumas condigdes inerentes a doenga crénica que poderfio ter o seu
papel no processo de adaptagdo. Assim, as doengas crénicas que exijam um maior
numero de tratamentos invasivos ou perturbadores das actividades diarias, ou
socialmente adequadas, as que exijam hospitalizagdes frequentes ou tratamentos
especializados realizados em casa, sdo0 0s que parecem colocar maiores dificuldades na
adaptagio (Barros, 1999). Perturbam nfo s6 a autonomia da crianca e jovem, como a
relacdo pais-filhos.

As cardiopatias congénitas pequenas ou moderadas nfio apresentam muitos
destes factores negativos. Por essa razdo, os jovens portadores desta doenca parecem
apresentar niveis de adaptagdio bastante razodveis para a sua idade. As suas
preocupagdes, tal como em outras doengas cronicas, parecem centrar-se sobretudo em
processos tipicos da fase da adolescéncia e nfio na doenga em si (Bouras & Delain,
1987). Embora seja do conhecimento geral que a adolescéncia é uma fase
particularmente dificil na adapta¢o & doenga crénica, a doenga cardiaca nfio deve ser
encarada como a totalidade do jovem. Ela é apenas uma das muitas caracteristicas que
possui € que interagem entre si, e que o caracterizam e definem como um individuo
unico. Por essa razdo, o processo de adaptagiio das criancas e jovens a doenca cardiaca
congeénita tem de ser visto numa perspectiva desenvolvimentista.

A doenga cardiaca congénita pode interferir com as tentativas das criangas e
jovens para tentarem satisfazer as exigéncias inerentes ao seu desenvolvimento. Isto
podera consequentemente originar um desequilibrio no desenvolvimento de muitas das
tarefas tipicas desta fase. As incapacidades sentidas em consequéncia da doenca crénica
podem atrasar, adiar, ou interromper o processo normativo de uma forma temporéaria ou
permanente (Harper, 1991). Tal facto torna-se particularmente importante, uma vez que
o seu estadio de desenvolvimento ¢ determinante para a compreensio da doenga, dos
tratamentos e, consequentemente, da adesfo da crianca a estes.

A crianga e jovem com cardiopatia congénita, como qualquer outra crianga ou

adolescente, vive um processo de adaptagio e desenvolvimento multideterminado.
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Apenas em alguns periodos deste processo a cardiopatia podera adquirir uma maior
centralidade. Noutros, ela passard para um plano mais secundario.

Nos tltimos anos tém sido realizados alguns estudos que pretendem caracterizar
o funcionamento psicoldgico de criangas e adolescentes com doenca crénica (MacLean,
Perrin, Gortmaker & Pierre, 1992). Partem da premissa de que estes sdo uma populacio
em risco em termos de problemas sociais e de saiude mental (Pless, Power & Peckham,
1993). Embora muitos destes se tenham dedicado a temas como a diabetes, asma ou
artrite reumatdide, muito poucos abordam a doenga cardiaca congénita. Os poucos
existentes concentram-se sobretudo no estudo de criangas com cardiopatia congénita,
sendo raros os que se dedicam & populagiio adolescente. Um outro aspecto a ter em
conta tem a ver com o facto de muitas investigagdes no campo da doenca crénica se
basearem em relatos ou registos de pais destas criancas (Committee on Children With
Disabilities; Committee on Psychosocial Aspects of Child and Family Health). Apenas
recentemente os investigadores reconheceram que a propria satide mental da mie podia
constituir uma fonte de enviesamento na avaliagio que esta fazia sobre o
comportamento do filho (Eiser, 1992).

Os estudos realizados com criangas e adolescentes com doenga cronica
apresentam alguns resultados contraditérios. Um desses aspectos diz respeito &
influéncia da severidade da doenga na manifestagio de sintomas psicolégicos. Alguns
estudos referem que quanto mais severa a doenga crénica, maior a probabilidade da
crianga vir a evidenciar um desajustamento comportamental e emocional (Cadman,
Boyle, Szatmari & Offord, 1987, Cassileth et al., 1984; Lavigne & Faier-Routman,
1992; Youssef, 1988). Outros estudos nfio conseguem mostrar essa relacio (Kellerman
et al., 1980; MacLean, Perrin, Gortmaker & Pierre, 1992; Perrin, Maclean & Perrin,
1989; Tavormina, Kastner, Slater & Watt, 1976).

Parecem assim existir muitas duvidas quanto a relagio entre doenca crénica e
presenca de sintomas psicolégicos na crianga (Bennett, 1994; Ireys, Werthamer-
Larsson, Kolodner & Gross, 1994). De facto, verifica-se que a maioria das criancas e
jovens adapta-se a doenga crénica. O risco de um desajustamento psicolégico parece
advir mais da presenca da doenga crénica do que da sua severidade (Hobbs, Perrin &

Ireys, 1985).
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2.3. A Doenca Cardiaca Congénita como uma Condi¢ao Stressante.

A doenga crénica ¢ vista como um potencial stressor para a crianca, adolescente
e familia, exigindo uma adaptagio da parte destes. Se a perturbagfo e stress vividos com
a doenga cronica podem assumir um impacto menor na infincia, na adolescéncia estes
fazem-se sentir de uma forma mais significativa.

O desejo de uma maior independéncia e autonomia podem por vezes colidir com
os cuidados e as preocupagdes acrescidas dos pais destes jovens. Para além disso, as
varias tarefas desenvolvimentistas a que os jovens s3o sujeitos fazem que esta se torne
numa fase de grande stress para qualquer adolescente. Este stress parece ser acrescido
nos jovens com cardiopatia congénita, uma vez que tém de lidar também com o stress
que lhes ¢ imposto pela doenca em si.

A doenga cardiaca congénita representa um conjunto de factores stressantes que
se vo alterando ao longo do tempo. A medida que as criangas se vio desenvolvendo, as
exigéncias do meio vdo-se alterando. Da mesma forma, os seus recursos disponiveis
para lidar com estas também se vo modificando. Mesmo que as condicBes stressoras
ndo se alterem, concerteza que o seu impacto na crianca-jovem sdo diferentes. As
significagdes sobre os acontecimentos stressantes revelam-se muito importantes para o
impacto que podem vir a ter no individuo. O stress e o seu confronto parecem assim
advir de um processo de interpretagio e de avaliagio subjectiva das exigéncias da
experiéncia e das capacidades para lidar com ela (Barros, 1999). Esta identificacio e
avaliagdo sdo determinadas pelo desenvolvimento cognitivo e socio-cognitivo do
individuo.

O meio coloca ao individuo determinadas exigéncias. Perante estas, o individuo
faz uma avaliagdo subjectiva das exigéncias e dos recursos que possui para lidar com
clas. O stress surge quando o individuo chega a conclusio de que nfo possui os recursos
necessarios ou suficientes para lidar com a experiéncia (Lazarus, 1981; Lazarus &
Folkman, 1991). Como Joyce-Moniz (1988) afirma, o stress consiste numa expressao
de um "desequilibrio dialéctico" entre as significacGes sobre os desafios ou dificuldades
e as significagBes sobre as competéncias pessoais para os resolver, ultrapassar ou
suportar. Se o individuo nfio considerar que existe um desfasamento entre o desafio
colocado pela experiéncia e os recursos disponiveis para lidar com esta, nio vai
interpretar a situagiio como stressante. Consequentemente, nio sente stress nem

perturbaggo.
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Sdo bastante recentes os estudos que tentam relacionar a existéncia de doenca
em criangas € a vivéncia de stress (Haggerty, 1980; Meyer & Haggerty, 1962). Bsta
relagdio € muito varidvel nas criancas, uma vez que ¢ determinada pela interpretaciio da
experiéncia em causa e dos recursos disponiveis. Porém, é desta relagdo que surge a
adaptag@o, ou desadaptac@o, da crianga e jovem a doenga cardiaca congénita, pelo que

se torna importante investigar esta area.
2.4. O Confronto na Doenc¢a Cardiaca Congénita.

A investigac@o da adaptacio de criancas e jovens com doenga crénica e de suas
familias tem progredido do estado descritivo para o analitico. Estes estudos procuram
identificar a frequéncia e os tipos de problemas que se colocam na adaptacfio desta
populagdio a doenga crénica, e delinear os processos associados com a variabilidade
nesta adaptag@o psicoldgica (Wallander et al., 1989).

A adaptacdo tem sido concebida como um conceito estatico e é frequentemente
confundida com uma adaptagio mais momentanea (Harper, 1991). Ao contrario, ela
caracteriza-se por ser um processo continuo, gradual e dindmico. Ela muda ao longo do
tempo, a medida que a crianga vai passando por sucessivas fases de mudanca, havendo
periodos de maior equilibrio e aceitagio da doenca e outros de maior ansiedade, revolta
ou depressdo. Embora se possam imaginar padrdes a partir dos quais se classifica a
crianga ou jovem como melhor ou pior adaptado & doenga, a adaptacio ¢ algo muito
idiossincratico.

A medida que o desenvolvimento decorre, sdo colocados as criancas e
adolescentes novos desafios, confrontadas novas frustragdes, experimentados momentos
de maior desdnimo e de maior adaptagfo. Da mesma forma, & medida que se vai
desenvolvendo, o adolescente vai modificando a sua capacidade para identificar os
problemas, bem como a capacidade para os confrontar. A resposta a tratamentos, em
termos de compreensio e de adesfio, estd relacionada com o seu nivel de
desenvolvimento cognitivo e socio-cognitivo. Actualmente, observa-se uma forte
tendéncia para se considerar que o ajustamento psicoldgico 4 doenca crénica necessita
de ser perspectivado dentro de uma perspectiva desenvolvimentista que considere a
mudanga ao longo do tempo nos sistemas individuais e familiares, para além da
severidade da doenga (Barros, 1999; Harper, 1991; Santos, 1997; Thompson, Gustafson,
George & Spock, 1994).
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Segundo Barros (1999), a capacidade da crianga de estabelecer relagdes pessoais
e de resolver problemas parece ser fundamental para a sua adapta¢do. Segundo a mesma
autora, cada uma destas caracteristicas implica um conjunto de competéncias sociais
que tém sido repetidamente demonstradas como sendo possiveis estimular e
desenvolver em criancas de véarias idades.

A doenga crénica coloca uma série de condi¢Bes stressantes que se vém juntar a
outros stresses inerentes ao processo de desenvolvimento. Isto torna-se particularmente
evidente na fase de adolescéncia. Esta fase por si s6 coloca bastantes desafios geradores
de stress no jovem. Contudo, e novamente, a maioria destes consegue ultrapassar as
experi€ncias stressantes e adaptar-se bem a sua condi¢8o cronica. A doenca cronica é
mais uma condigo problematica, que vai sendo integrada na vida da crianca conforme
os recursos pessoais e familiares existentes (Fuggle & Graham, 1991). Embora a
maioria dos estudos descrevam uma série de consequéncias psicolégicas e sociais
negativas neste processo de adaptag@o, o facto é que a maioria das criancas com doenca
cronica e suas familias revelam uma adaptagfo satisfatéria. Como tal, torna-se
importante estudar os factores que promovem esta adaptagio por forma a poder
estimulé-los mais intensivamente em criangas e jovens que manifestem uma adaptacio
mais pobre.

O impacto da doenga crénica pode n#o ser sempre negativo. De facto, por vezes,
ser portador de uma doenga crénica pode significar para o adolescente a conquista de
uma certa ateng@o e relevo dentro da familia, ou o pretexto para nfio corresponder a
certas exigéncias a nivel fisico (por exemplo, nfio exercer certos esforcos fisicos na
escola, em casa ou com os amigos), académico (por exemplo, nio frequentar a
disciplina Educagdo Fisica, ter rendimentos académicos baixos), ou familiar (por
exemplo, ndo corresponder a certas exigéncias dos pais ou irméos).

As pesquisas no campo da doenga cronica tém salientado sobretudo os
problemas que as criangas necessitam de enfrentar. Poucos abordam a forma como estas
confrontam o stress criado por essas condigdes. A possibilidade da crianga conseguir
uma boa adaptagdo ao stress inerente 4 sua doenga estd apenas agora a comecar a Ser
explorada (Olson et al., 1993; Perrin, Ramsey, & Sandler, 1987; Perrin & Maclean,
1988; Zeltzer et al., 1980). Estas investigacBes tém revelado que as criancas e
adolescentes utilizam espontaneamente diversos estilos e procedimentos de confronto.

Porém, muito pouco tem sido feito com as criangas e adolescentes com doenga cardiaca
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congeénita, pelo que as estratégias de confronto utilizadas por esta populagio parecem
estar ainda por esclarecer.

Na medida em que ¢ impossivel uma cura definitiva da doenca cardiaca
congenita, a intervengdo com esta populagio passa obrigatoriamente pela aprendizagem
de competéncias de controlo da doenca e dos sintomas, adesdo ao tratamento e
prevengdo de infecgdes cardiacas futuras. Se inicialmente estes cuidados cabem
prioritariamente aos pais, & medida que vdo crescendo di-se uma transferéncia destes
para as criangas. O adolescente torna-se progressivamente no grande responsavel pela
administragdo do tratamento, pela monitorizagdo dos seus sintomas e pela adaptacio a
doenca. Consequentemente, torna-se crucial que as intervengSes, ao nivel da
aprendizagem de estratégias de confronto com a doenga, se virem para estes, fazendo-os
compreender € aceitar a sua responsabilidade em tio importante tarefa.

Os modelos propostos tém salientado particularmente dois tipos de confronto

(Compas, Malcarme & Banez, 1992):

a) Confionto activo "centrado no problema" (Lazarus & Folkman, 1984), onde existe
um esfor¢o da parte do individuo para modificar ou controlar aspectos deste, do
meio ou da relagdo entre os dois e que ¢ interpretada pelo individuo como geradora
de stress. Bste tipo de confronto implica algum tipo de acgdo da parte do individuo
que leve a modificagdo da situagfio, permitindo desta forma a alteraciio da sua
experiéncia subjectiva (por exemplo, procurar obter mais informaciio sobre a
situacdo). Esta modificagdo pode ser directamente na situagfio, como pode ser na sua
relacdo com esta.

b) Confronto "centrado na emogdo” (Lazarus & Folkman, 1984), onde o individuo
exerce esforgos ndo no sentido de alterar a situaciio, mas no de controlar as suas
emocdes negativas associadas a experiéncia stressante (por exemplo, relaxamento,
modificagdo do significado da situagfio, desvalorizagio ou transformacdo da

situag@o, ignorar a situacao).

Fazendo uma breve analise sobre os dois tipos de confronto, verifica-se que o
primeiro é mais comportamental e implica uma ac¢fio mais concreta. Ja o segundo,
implica uma transformagio da experiéncia emocional por processos mais abstractos e
internos (Barros, 1999). Este implica competéncias cognitivas mais elaboradas, pelo que

emerge apenas no final da idade escolar ou no principio da adolescéncia. Somente a
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aquisicio de um pensamento mais abstracto e da capacidade de pensar sobre o
pensamento torna possivel a aplicacdo do confronto emocional de forma intencional.
Confrontos mais eficazes apelam para operagbes cognitivas e a dialécticas de
transformacdo de significados existentes, que sé alguns adolescentes e adultos
conseguem alcancar (Joyce-Moniz, 1993).

O confronto nfo é assim igual para todas as criangas nos diferentes niveis de
desenvolvimento. A crianga sai, involuntariamente, de um mundo relativamente seguro
e comega a enfrentar uma realidade onde as exigéncias aumentam, a0 mesmo tempo que
as aptiddes para lhes corresponder estfio apenas a comegar a desenvolverem-se. Por isso,
¢ usual surgirem durante esta fase situa¢des de desequilibrio, ou de desfasamento, entre
as exigéncias da experiéncia e os recursos disponiveis para lidar com estas. Esta pode
ser a explicacdo para um aumento do nivel de stress experienciado.

Se alguns adolescentes sentem as mudangas como estimuladoras de
desenvolvimento, outros sentem-nas como fontes de problemas (Brammer e Abrego,
1981; Rice, Herman & Petersen, 1993; Schlossberg, 1981). A presenga de problemas
durante esta fase parece ter consequéncias nfio s6 para o funcionamento psicolégico
posterior, como para o funcionamento social, sobretudo na aquisi¢éo de papeis sociais e
no ajustamento dentro destes (Ebata, Petersen & Conger, 1990).

De acordo com Wagner & Compas (1990), no inicio da adolescéncia os factores
associados ao stress parecem estar mais relacionados com a familia. No meio desta fase,
tornam-se mais preponderantes os relacionados com a rede de relagdes ¢ o grupo de
pares. Ja para o final, sdo a escola e o rendimento académico que parecem provocar
mais stress a esta populagéo.

Parece ainda nfio estar claro quais as caracteristicas especificas da crianca ou
jovem, da familia, e das condi¢es de satide em si que contribuem para uma maior ou
menor resiliéncia as experiéncias siressantes vividas, e para o risco de desenvolver
dificuldades emocionais e comportamentais. Quanto aos factores familiares, a auto-
estima, saide mental, rede de apoio social, e crengas dos pais sobre a saide parecem
possuir uma influéncia positiva na adaptagfio da crianga 4 doenca crénica (Gortmaker,
Walker, Weitzman & Sobol, 1990; MacLean, Perrin, Gortmaker & Pierre, 1992; Perrin,
Ayoub & Willett, 1993; Stein & Jessop, 1984).

As estratégias de confronto utilizadas pelos pais revelam-se muito importantes
na medida em que determinam a sua forma de reagir e de ultrapassar as dificuldades que

lhes surgem. Adicionalmente, servem de modelos de aprendizagem de estratégias de
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confronto para os seus filhos. Kucia et al. (1979) mostraram que o facto dos pais
fornecerem alternativas mais criativas s criangas para ultrapassarem as condigdes
Stressantes era determinante na adaptagfo destas a doenca crénica.

Dentro dos factores individuais podem-se salientar a auto-estima, sentimento de
controlo, perspectivacio do meio como previsivel, perspectivacio da vida como uma
experiéncia positiva, capacidade para elicitar respostas positivas do meio (por exemplo,
bom temperamento e competéncia social) e inteligéncia suficiente (Garmezy, 1985;
Perrin, Ayoub & Willett, 1993; Varni, Rubenfeld, Talbot & Setoguchi, 1989).

As investigagdes com adolescentes saudaveis revelaram que estes utilizam
eficazmente algumas estratégias para lidar com as experiéncias siressantes que se lhes
deparam. A maior parte deles privilegia o uso de estratégias activas instrumentais de
confronto, particularmente as raparigas (Cleto & Costa, 1996). Este estudo, realizado
com jovens portugueses dos 12 aos 19 anos de idade revelou, tal como o de outros
investigadores (Seiffge-Krenke,1992, 1995; Seiffge-Krenke & Shulman, 1990), que esta
populagio utiliza mais estratégias activas de confronto, comparativamente as de
confronto retroactivo, para lidarem com problemas relacionados com o self, pais e
pares.

O confronto activo descrito por estas investigadoras aproxima-se do confronto
activo "centrado no problema" proposto por Lazarus e Folkman (1984). Implica nfo sé
accbes comportamentais directas, como a necessidade de procurar solucdes de
compromisso. O confronto retroactivo corresponde a uma catastrofizacio da situacfo
stressante, onde o adolescente reconhece a sua incapacidade para resolver o problema.
E 6bvio de que o ultimo se caracteriza por ser um confronto disfuncional, uma vez que
nao se tenta lidar com a experiéncia stressante mas sucumbe-se ao desespero de nada
poder fazer. Para além de interferir com a capacidade de adaptac@o do jovem a situacio
stressante, leva a sobrevalorizag@o dos aspectos negativos dessa situagdo.

Spivack, Platt e Shure (1976) colocam a hipétese de que os problemas de
adaptagfo ao nivel interpessoal nos adolescentes, de uma forma geral, advém da sua
dificuldade em gerar alternativas para a resolugiio de problemas. Os jovens ndo so6
parecem possuir um défice na concepgdio destas estratégias, como sentem dificuldades
em conceptualizar passo a passo a forma de alcangar os seus objectivos. Tudo isto
parece ser agravado pela dificuldade que sentem em se descentrarem em termos

interpessoais. Talvez a dificuldade dos jovens ndio esteja ao nivel da elaboragio de
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alternativas de confronto, mas sim ao nivel da generalizacio das mesmas a situagdes
novas.

As investigagdes na area da doenga cronica revelam que os adolescentes doentes
cronicos utilizam um repertério diversificado de estratégias de confronto com as
condigdes probleméticas de acordo com a avaliagiio subjectiva que fazem da situagéo
stressante. Interessante ¢ verificar que estas sdo semelhantes & dos jovens sauddveis
(Olson et al., 1993). Para além disso, a frequéncia de utilizagio de estratégias cognitivas
parece ser semelhante para os dois grupos de adolescentes (Olson et al., 1993). A
severidade da doenca crénica ndo parecia influenciar o tipo de estratégia eleito por estes
jovens. Tanto nos adolescentes crénicos como nos saudéveis a frequéncia de exibicdo
de estratégias cognitivas ¢ semelhante (Brown, O'Keefe & Sanders, 1986; Cleto &
Costa, 1996; Olson et al., 1993) ¢ a complexidade destas parece aumentar com o
desenvolvimento (Olson et al., 1993). O facto das criancas mais velhas viverem um
problema de saide por um periodo de tempo tio prolongado pode ter-lhes
proporcionado uma aprendizagem mais intensa das formas para lidar com os seus
problemas.

Parece assim que ndo ¢ correcto afirmar que os adolescentes possuem um estilo
rigido de confronto. Eles mostram ser capazes de alterar as varias estratégias de uma
forma flexivel, em fungfo dos seus recursos pessoais e interpessoais ¢ das
caracteristicas especificas da situagdo stressante. Wills (1986) verificou que existe uma
crescente variabilidade de estratégias de confronto com a idade. Parece ficar assim
reforgada a ideia de que o confronto se torna progressivamente mais diferenciado e
adaptado com o desenvolvimento.

Na realidade, apesar de muitos jovens doentes crénicos possuirem boas
condi¢bes para confrontarem os problemas que se lhes colocam ao nivel da saude,
alguns ndo o conseguem fazer com a eficicia necessria ou desejada, surgindo
consequentemente algumas manifestagdes negativas da doenca. Estes sio os
adolescentes que mais podem beneficiar de um programa de intervencdo que vise a
estimulag@io do confronto. A intervengio a este nivel pode beneficiar todos os jovens
com doenga crénica, uma vez que vai reforcar as estratégias ja existentes e,
eventualmente, leva a aprendizagem de algumas novas. Criangas e adolescentes podem
aprender a utilizar estratégias de confronto mais eficazes, conéeguindo um nivel
razoavel de controlo sobre o stress associado a situacdes médicas (Miller, Sherman,

Combs & Kruus, 1992).
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Actualmente, ndo existe um conhecimento suficientemente desenvolvido que
nos permita afirmar qual a(s) estratégia(s) de confronto mais eficaz para uma crianca
(Barros, 1999). As formas eficazes de confrontar situagdes de doenca grave e
prolongada sfo extremamente diversificadas (Kupst, 1994) e sofrem alteracdes no
mesmo individuo. Por essa razdo, a interven¢do deve concentrar-se em ajudar as
criangas a identificarem e valorizarem formas adequadas de confronto que ja utilizam
em algumas situagdes, ou que podem aprender a utilizar (Barros, 1999).

Por um lado, parece existir um certo consenso de que as formas de confronto que
envolvem uma acgdo mais directa e focada no problema sio as que promovem mais a
adaptagio. O confronto activo e concreto parece ser o mais adequado para as situaces
stressantes em que o adolescente pode mudar directamente a sua experiéncia subjectiva
(Barros, 1999). Se o confronto focado na evitagiio parece estar relacionado com uma
adapta¢do mais pobre e uma fraca adesfio, convém, no entanto, ressaltar que em certas
situages um confronto comportamental niio ¢ aplicavel. Nestas torna-se adaptativo a
utilizag8o de estratégias cognitivas de confronto, podendo a adaptagio passar pela
identificagio e utilizaciio de cognigdes eficazes para confrontar experiéncias que os
adolescentes com doenga crénica ndio podem controlar (Olson et al., 1993). De facto,
em situagbes de helplessness o confronto passivo pode assumir uma importincia
significativa em termos adaptativos, o que nfio acontece em outro tipo de situagdes
(Zautra & Manne, 1992).

Embora os jovens doentes crénicos sejam capazes de gerar estratégias de
confronto eficazes variadas, parecem exibir uma dificuldade na generalizacdo destas a
situagBes siressantes novas. Essa pode ser uma das razdes pelas quais estes jovens
continuam a apresentar episodios de maior ansiedade, frustracio, revolta e conflito.

Parece justificar-se, assim, a elaboragdo e implementagio de programas de
interveng&o que visem a estimulagio da produgfo de estratégias de confronto adequadas
a situagio stressante. Estes poderfio ensinar o jovem doente crénico a elaborar formas
adequadas de confronto quando apresentarem um défice a esse nivel, ou podergo
promover a sua capacidade de generalizagio das mesmas a experiéncias subjectivas

perturbadoras que ndo fagam parte do seu quotidiano.
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3. O IMPACTO DA DOENCA CARDIACA CONGENITA NOS
ADOLESCENTES.

Novas op¢des ciriirgicas permitem a sobrevivéncia de criangas com as formas
mais complexas de cardiopatia congénita. Pouco se tem escrito sobre a qualidade de
vida dos sobreviventes desta doenga. Contudo, esta ¢ uma preocupacio crescente dos
técnicos de satde que lidam continuamente com esta populagio.

Nesse sentido, tém surgido algumas investigagdes que tentam avaliar o impacto
da doenga cardiaca congénita. Se varios estudos tém sido realizados com criancas com
doenca cardiaca congénita, raros sdo os que estudam a populagio adolescente portadora
da mesma doenga. Na realidade, pouco se sabe sobre os efeitos psicossociais a longo
prazo da cardiopatia congénita. Existem poucos estudos de follow-up e estes, por sua
vez, fornecem resultados contraditérios.

Algumas investigagdes revelam que a doenca cardiaca congénita pode ter um
efeito negativo no desenvolvimento psicossocial em criangas portadoras da doenca
(Baer, Freedman & Garson, 1984; Brandhagen, Feldt & Williams, 1991; Garson &
Baer, 1990; Garson, Williams & Reckless, 1974; Linde, 1982; Otterstad, Tjore &
Sundby, 1986). Assim, segundo estes investigadores, estas criangas podem apresentar
sintomas fisicos como um atraso no seu desenvolvimento, pubescéncia tardia,
incapacidade fisica e dor peitoral atipica. Os sintomas psicoldgicos relacionam-se mais
com a timidez, sintomas neurdticos, stress psicolégico, serem "pouco aventureiros" e
um desenvolvimento emocional prejudicado por certas atitudes parentais como a
ansiedade maternal e a superprotecio.

A vivéncia de uma doenga crénica como a cardiopatia congénita pode levar a
crianga a ter de experienciar situagdes aversivas como exames, tratamentos,
hospitalizagdes, dor, separagdes, alteragdes na aparéncia exterior, etc. Pode também
impedir ou limitar as experiéncias de vida normativa, desejaveis e facilitadoras do
desenvolvimento da crianga como certas actividades lidicas e desportivas, passar a
noite em casa de amigos, acampar, etc. (Goodyer, 1990).

Outros resultados das investiga¢des revelam um impacto mais positivo da
cardiopatia congénita na crianga (Baer, Freedman & Garson, 1984; Brandhagen, Feldt
& Williams, 1991; Utens et al., 1994; Wright, Jarvis, Wannamaker & Cook, 1985;).
Parte-se do pressuposto que os problemas que possam surgir nestas criancas sio

transitorios, diminuindo a sua intensidade ou resolvendo-se de uma forma definitiva a
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medida que a crianca cresce. Pless, Power & Peckham (1993) afirmam que apenas
algumas consequéncias adversas da doenga crénica persistem até & vida adulta, pelo que
se pode concluir que a relagéo entre perturbac¢do na infincia e disfungfio na vida adulta
ndo € directa.

A maioria dos investigadores reconhece que a doenga cronica que apresenta
maior probabilidade de provocar um impacto negativo no desenvolvimento é aquela que
se inicia sobretudo na adolescéncia. Tal nfo se passa com a doenga cardiaca congénita.
E uma doenga que acompanha a crian¢a desde sempre pelo que tende a ser integrada
pela crianga como uma caracteristica interna sua. N#o existe um reconhecimento claro
da diferenca entre o proprio e as outras criancas saudéveis, definindo-se a si mesmas
como iguais aos pares. Para além disso, o progresso da cirurgia vascular tem permitido
que as cirurgias sejam realizadas cada vez mais cedo, 0 que minimiza as reaccdes
psicologicas inadaptadas da crianga e familia.

Porém, o facto de possuirem a cardiopatia congénita desde a nascenca nfio
significa que com o crescimento nfo se observem alguns sinais de um impacto negativo
da doenga na crianca. Tal efeito é particularmente frequente na adolescéncia. Aqui o
adolescente poderd comecar a ver-se como diferente dos outros jovens saudaveis,
conotando essa diferenga como algo negativo. Ser-se diferente nesta fase de
desenvolvimento € muitas vezes interpretado como ser "inferior", pelo que podera
desencadear alguns problemas na adaptago psicossocial do adolescente.

A doenga cardiaca congénita coloca muitos desafios as criancas e aos pais. Estes
desafios sfo particularmente importantes na adolescéncia, onde as relagdes familiares,
regras e fronteiras estfio a ser negociadas e redefinidas.

Comparativamente as criangas saudédveis, existem alguns aspectos que as
poderdo colocar num risco mais elevado de desenvolverem posteriormente alguns
problemas de ajustamento. Estes sdo a idade em que € realizada a cirurgia correctiva, o
tempo decorrido desde a cirurgia e o niimero de hospitalizagdes e de cirurgias (DeMaso,
Beardslee, Silbert & Fyler, 1990; O'Dougherty, Wright, Garmezy & Loeweson, 1983).
Como ja referi, ¢ particularmente importante considerar também o impacto da
cardiopatia congénita em fung&o do nivel de desenvolvimento da crianca.

A perspectivagdo das criangas e adolescentes com doenca crénica como ndo
adaptados ou desviantes levou a um enfatizar dos conflitos e tensdes (Drotar, 1992), que

¢ actualmente bastante discutivel.
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Vejamos, entdo, em maior detalhe, as consequéncias da doenca cardiaca

congénita nos varios aspectos do desenvolvimento do adolescente.

3.1. Desenvolvimento Fisico.

Na adolescéncia ddo-se modificagdes fisicas importantes - ocorre um
desenvolvimento do sistema reprodutivo, o aparecimento de caracteres secundarios,
finalizag@o do crescimento, desenvolvimento somatico, etc.

Uma das tarefas desenvolvimentista que parece colocar mais dificuldades aos
adolescentes € a aceitacfio do seu corpo e aspecto fisico modificado (Lerner & Hultsch,
1983). Se esta adaptacdio gera alguma ansiedade a todos os adolescentes, ela pode
tornar-se particularmente dificil para os jovens com cardiopatia congénita que foram
submetidos a uma ou mais intervengdes cirurgicas. As marcas das cirurgias (cicatrizes)
podem tornar-se particularmente incomodativas quando as criangas vio para a escola e
comegam a vestir-se e despir-se a frente das outras criancas.

Surge entdo a curiosidade quanto a causa de tal marca que pode ser utilizada por
criangas mais cruéis como forma de hostilizar e ridicularizar a crianga com cardiopatia
congenita. Aspectos visiveis da incapacidade ou altera¢Bes na aparéncia tém sido
reconhecidos como um factor importante para a dificuldade de aceitagdo social da
crianga pelos pares (Barros, 1999; Harper, Wacker & Seaborg-Cobb, 1986; Hartup,
1983).

Contudo, o auge do significado atribuido a cicatriz é atingido, geralmente, na
fase da adolescéncia. Aqui, este tipo de marca exterior adquire uma especial
importancia, pois 0 jovem comega a comparar-se com 0s pares, surgindo a constatagfio
de que possuem algo que os colegas nfo possuem. A diferenca encontrada é muitas
vezes conotada como sinal de inferioridade e revela-se substancial no impacto social
percebido pelos pares saudaveis.

Consequentemente, tem sido sugerida a ideia de que podem surgir alguns
problemas de auto-estima nos adolescentes com doenga cardiaca congénita. Eles
possuiriam alguma dificuldade em aceitar a sua imagem, sobretudo porque a percebem
como diferente da dos colegas e duvidam que os outros 4 sua volta também os aceitem.
De acordo com Wright, Schaefer e Solomons (1979), a maior ameaca a auto-estima de

um paciente adolescente € a desfiguracio ou o handicap fisico.
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InvestigagBes realizadas com adolescentes com defeitos cardiacos congénitos
tém revelado que a presenca de cicatrizes cirurgicas pode levar a um isolamento do
contacto social, o que resulta muitas vezes numa auto-estima baixa e auto-imagem
pobre (Fontana, Franklin & Allen, 1995). Segundo Beck, Nethercut, Crittenden e
Hewins (1986), a visibilidade de uma doenga crénica est4 relacionada com uma saide
mental mais pobre. Também Pless (1984) constatou que as doengas que envolvem
maior visibilidade podem ser mais dificeis ou, pelo contrario, mais ficeis de aceitar,
dependendo da construgfio social da doenca prevalecente no meio em que a crianga
habita.

Se o ambiente definir e identificar claramente a doenga (porque existe
informac@o suficiente ou porque ela ¢ frequente) e tiver uma imagem positiva e nio de
exclusdo da doenga, a visibilidade pode contribuir para uma melhor adaptacéo a doenca
(Barros, 1999). Se, pelo contrario, a visibilidade estiver associada a rejeicio e a
esteredtipos de discriminagfo por parte do meio, esta tende a transformar-se numa
agravante do problema de satide. Pode-se assim ver que a significagfio que o meio faz da
doenga cardiaca congénita ¢ determinante na construgfio subjectiva da crianca e
adolescente.

Devido ao receio da diferenga (cicatriz) ser conotada negativamente pelo meio,
muitos jovens com cardiopatia congénita optam por nfo revelar a sua cicatriz ou apenas
a mostram a pessoas muito proximas, como pais, irm#os e alguns amigos intimos. Da
mesma forma, verifica-se que bastantes jovens conseguem construir uma relacio
positiva com o meio que os faz sentirem-se & vontade para assumir a sua cicatriz perante
quem quer que seja. Ndo a exibem declaradamente mas também nfo a escondem.
Segundo Zeltzer et al. (1980), a alteragio da aparéncia fisica parece ter um impacto
maior nas raparigas do que os rapazes.

Certas doengas cardiacas congénitas mais graves levam a um desenvolvimento
fisico deficiente ou tardio, ficando com o aspecto de criangas por mais tempo,
comparativamente aos pares saudaveis. Consequentemente, podem experienciar maiores
dificuldades psicologicas, tendem a desenvolver uma auto-imagem negativa,
apresentam dificuldade em se identificar com os seus pares, com as criancas mais novas
e com os adultos. Podem revelar dificuldade em afirmar os seus direitos de
independéncia € autonomia, exibir comportamentos infantis ou inadequados, isolar-se
dos contactos sociais ou procurar fazer amizades num grupo cronologicamente mais

novo, mas que se assemelhe a si fisicamente (Bizarro, 1990).
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3.2. Exercicio Fisico e Alimentacao.

3.2.1. Exercicio Fisico.

Um aspecto que pode encontrar-se alterado nos adolescentes com defeitos
cardiacos € o desempenho da actividade fisica.

A actividade fisica ¢, frequentemente, pouco estimulada tanto na escola, como
em casa de criangas e adolescentes com cardiopatia congénita. As recomendagdes para a
actividade fisica nestes jovens vai depender do defeito cardiaco que apresentam e da sua
gravidade, do tipo de actividade fisica planeada e do desejo do adolescente para
participar neste tipo de actividades (Strong & Raukinar, 1995). E raro a crianca com
doenca cardiaca congénita requerer qualquer restricdo que nfo seja as que ela propria se
auto-impde (Adams & Moss, 1969).

Todos os desportos sdo, geralmente, permitidos aos adolescentes que apresentem
uma cardiopatia congénita ligeira. Os que apresentam uma doenc¢a moderada podem, em
principio, participar em actividades moderadas a intensas, enquanto que para os que
apresentam uma doenga grave tem de se ponderar muito bem os beneficios e os riscos
subjacentes ao desempenho de tal actividade (Strong & Raukinar, 1995).

Cada adolescente com doenga cardiaca congénita deverd ser incentivado a
desempenhar o nivel mais alto de actividade fisica que pode fazer, sem apresentar riscos
para a sua saude. O que ¢ importante, ¢ que o jovem possa descansar sempre que quiser.
A pratica do exercicio fisico devolve a crianga e ao adolescente o gosto pelo
desempenho de esforgos fisicos e revela-lhes as suas possibilidades fisicas. J4 a
incapacidade fisica pode levar a uma diminui¢io da auto-estima e a um isolamento
social da parte do jovem com cardiopatia congénita (Utens, 1992).

Como foi afirmado, de um modo geral os adolescentes portadores de defeitos
cardiacos congénitos podem praticar todos os desportos de intensidade moderada, sendo
a unica limitag8o a pratica de modalidades de alta competigio, por requerer um esforco
fisico muito elevado e nfio ser suportado pelo aparelho cardiovascular. Como a
competitividade fisica ¢ algo importante para a aceitagio social destes individuos, a sua
restricio pode acarretar alguns sintomas depressivos.

Segundo Franklin, Allen e Fontana (1995), seja qual for a pratica desportiva

escolhida pelo adolescente com cardiopatia congénita, deve-se discutir com ele essa
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escolha, enfatizando-se sempre os aspectos positivos da pratica desportiva em vez das

suas limitagdes.

3.2.2. Alimentacdo.

Paralelamente a prescri¢@io do exercicio fisico deve-se aconselhar o adolescente
com cardiopatia congénita a fazer uma alimentacdio adequada, pois verifica-se que
muitos vivem uma vida sedentaria e possuem habitos alimentares inadequados, como
por exemplo, a ingestfo de excesso de gorduras. De facto, uma boa proporgio deles sio
obesos.

Actualmente, existem bastantes cadeias de comidas rapidas (por exemplo,
hamburgueres, pizzas, sandes, etc.) que fornecem uma série de vantagens para quem
recorre aos seus servigos. Assim, oferecem uma gama de produtos alimentares a precos
mais reduzidos comparativamente aos outros restaurantes e cafés, fazem promogdes aos
seus produtos com ofertas atraentes para as criangas e adolescentes, estdo localizadas
em pontos de facil acesso, a comida é de rapida concepgo, etc. Todas estas regalias no
conjunto fazem com que este tipo de locais se torne bastante apetecivel para os
adolescentes.

Funcionam como um ponto de encontro, onde podem comer e simultaneamente
conviver uns com os outros. Frequentar este tipo de locais torna-se importante para a
aceitagdo social. O jovem com cardiopatia congénita que nfio acompanhe os pares para
estes restaurantes pode comegar a ser excluido do grupo e consequentemente levar ao
isolamento social. Embora bastantes adolescentes com defeitos cardiacos congénitos
tenham consciéncia dos efeitos adversos de tal alimentagio, devido aos conselhos dos
seus médicos, preferem a ndo exclusdo do grupo social. Seria interessante averiguar até
que ponto conseguem conirabalangar a sua necessidade de participagdo nestas
actividades com a escolha de alimentos que lhes sdo aconselhados.

A gordura que ingerem torna a execucéo dos exercicios mais dificil e implica um
esforgo adicional e excessivo no funcionamento do miocérdio, que muitas vezes ja nfo é
muito adequado. Paralelamente, a obesidade estd associada ao aumento da pressdo
sanguinea (de Swiet, 1987a), o que ¢ prejudicial para todas as pessoas, particularmente
para os jovens com defeitos cardiacos congénitos.

Na maioria das vezes, ndo existe uma dieta rigorosa que estes jovens devam

seguir. Tal como os adolescentes saudaveis, também os adolescentes com cardiopatia
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congénita deverfo adoptar uma dieta alimentar que promova a sua condi¢fio fisica,
particularmente a sua condigdio cardiaca. As gorduras e o agucar n3o deverdo ser
ingeridos de uma forma excessiva. Os vegetais e legumes sdo aconselhados a qualquer
jovem. Resumindo, deverdo ter uma alimentag@o equilibrada e muito variada, tal como

qualquer outro jovem.

Alguns aspectos inerentes a cardiopatia poderdo influenciar a auto-imagem dos
adolescentes. Para além da presenca da cicatriz, os jovens com cardiopatia congénita
estdo sempre conscientes da sua patologia através das limita¢des das suas actividades
comparativamente aos colegas da mesma idade, sintomatologia cardiopulmonar, visitas
regulares ao hospital e vigilancia e ansiedade parental, o que parece perpetuar essa auto-
imagem negativa. Estes factores fazem-se sentir de uma forma significativa também nos
adolescentes que nfo foram sujeitos a nenhuma intervencdo cirtirgica correctiva ou
paliativa.

Para garantir a aceitag@o social os adolescentes tentam modificar as suas atitudes
e comportamentos de modo a conformarem-se aos padrdes aceites pelo grupo com o
qual desejam identificar-se. Isto pode colocar alguns problemas aos jovens com
cardiopatia congénita, uma vez que certos comportamentos constituem factores de risco
acrescido para eles e nfo para os outros jovens saudaveis. Para além disso, pode
também originar conflitos com os pais, pois estes receiam que o filho realize certos
comportamentos que classificam de perigosos para a sua satude cardiaca (por exemplo,
sair a noite com os colegas, praticar certas modalidades desportivas, tabagismo, beber

bebidas alcoodlicas, acampar, etc.).

3.3. Desenvolvimento Cognitivo.

Vérias investigagdes com criangas com doenga cardiaca congénita revelaram que
existem danos cerebrais orgénicos consequentes da hipdxia em criangas ciandticas ndo
operdveis ou que niio foram sujeitas a correcgdo cirtirgica, € que estes sdo responsaveis
por exibirem um desenvolvimento intelectual inferior aos das criancas saudaveis da
mesma idade (Aram, Ekelman, Bem-Shachar & Levinsohn, 1985; DeMaso, Beardslee,
Silbert & Fyler, 1990; Hesz & Clark, 1988; O'Dougherty, Wright, Loeweson & Torres,
1985; Silbert et al., 1969).
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Também Myers-Vando, Steward, Folkins e Hines (1979) mostraram que as
criangas com cardiopatia congénita exibem um desenvolvimento mais lento nas provas
de conservagio de Piaget, comparativamente aos pares da mesma idade. O'Dougherty,
Wright, Loeweson & Torres (1985) obtiveram resultados semelhantes com criangas
cianoticas em tarefas que envolviam percepgfo, discriminagio e atengio.

Embora tenha sido hipotetizado que a doenga cardiaca congénita possa
prejudicar o desempenho intelectual devido & hipoxia, parece nfo existir uma relacio
consistente e generalizada entre cardiopatia congénita e desempenho intelectual (Feldt,
Ewert, Steckler & Weidman, 1969; Linde, Rasof & Dunn, 1967; Utens et al. 1994). A
sequéncia hipdéxia crénica - danos cerebrais orginicos - défice intelectual & assim
questionavel. O atraso intelectual, quando existe, ndo € significativo nem permanente.

Kramer et al. (1989) verificaram que podera existir um desenvolvimento
intelectual mais lento apenas em criangas com cardiopatia congénita que possuam uma
capacidade fisica limitada. Justificam estes dados com o facto de existir uma interaccfio
limitada entre a crianga e o meio, em consequéncia da sua incapacidade fisica. A
experiéncia reduzida em termos de actividade exploratéria do meio, fundamental para a
aprendizagem e desenvolvimento, pode ter um impacto negativo no desenvolvimento
intelectual (Goldberg et al., 1991; Silbert et al., 1969; Tafland-Barret, 1977; Wright &
Nolan, 1994).

Muitas vezes com as intervencdes cirtirgicas este tipo de limitagdo desaparece,
pelo que a crianga passa a possuir uma experiéncia mais alargada de interacgfio com o
meio que a rodeia. A superprotecdo dos pais poderd também constituir um obstaculo ao
desenvolvimento intelectual da crianca, uma vez que estes limitam muitas vezes a sua
actividade fisica.

Otterstad, Tjore e Sundby (1986) parecem ser da mesma opinifio, uma vez que
constataram que individuos adultos com defeitos cardiacos congénitos revelavam um
nivel elevado de funcionamento intelectual, reflectido por um nivel educacional
elevado, quando comparados com adultos sauddveis. Novamente se ressalta a
importincia da estimulagdo do meio envolvente no desenvolvimento intelectual de
criangas e adolescentes com cardiopatia congénita.

Alguns investigadores consideram que ¢, sobretudo, a estimulagfio e interacgfio
mie crianga que € o elemento facilitador do desenvolvimento normal da crianga
(DeMaso et al., 1991; Goldberg et al., 1991; Goldberg, Gotowiec & Simmons, 1995).

Mais do que os supostos factores orgénicos, a estimulagio ambiental explica o
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desenvolvimento intelectual de criangas com cardiopatia congénita. Um melhor
desenvolvimento cognitivo ndo esta dependente da menor gravidade da doenga, mas sim
de interacgbes positivas e adequadas estimulagdes do meio envolvente (Allen,
Wasserman & Seidman, 1990).

De facto, verifica-se que a maioria das crian¢as com doenga crénica manifesta

um desenvolvimento intelectual semelhante as criangas saudaveis da sua idade.
3.4. Desenvolvimento Emocional e Comportamental.

Os estudos sobre o desenvolvimento emocional da crianga com cardiopatia
congeénita apresentam resultados algo contraditérios.

Algumas investigagdes revelam que as criangas com doenga crénica possuem
um T1isco acrescido para problemas emocionais e comportamentais (Eiser, 1990;
Lavigne & Faie-Routman, 1992; Nolan & Pless, 1986; Pless e Nolan, 1991). Estes
sugerem que o risco parece ser geral e ndo associado a entidades especificas de
diagnostico (Pless & Nolan, 1991).

O desajustamento emocional pode iniciar-se muito cedo. A hospitalizagio da
crianga com doenga cardiaca congénita pode originar varias dificuldades, tanto para
esta, como para os seus pais. Hospitaliza¢des repetidas ou prolongadas podem originar
futuros problemas emocionais nas criangas (Hall & Stacey, 1979; Rutter, 1976). Estes
problemas parecem advir da inconsisténcia do tratamento recebido e do facto da crianga
ter muitas pessoas a tratar de si. Para além destes, a ansiedade, a depressfio, a tensdo e,
por vezes, a rejeicdo parental tendem a mediar as dificuldades emocionais e
comportamentais posteriores apresentadas por estas criancas (Glaser & Bentovim,
1987).

Youssef (1988) encontrou niveis de depressdo mais elevados em criancas com
formas mais graves de doenca cardiaca congénita e verificou que esta estava
positivamente relacionada com o numero de cateterismos cardiacos e operacdes
realizadas, e com o niimero de visitas clinicas. Também Utens et al. (1993), baseados
em registos de pais e auto-registos, mostraram que adolescentes com cardiopatia
congénita dos 10 aos 18 anos de idade revelavam mais problemas comportamentais e
emocionais comparativamente aos pares da mesma idade. O aumento de queixas
somaticas e de exibigdo de comportamentos agressivos também é relatado para esta

populag&io por Hesz e Clark (1988).
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Contudo, numa investigagdo posterior, Utens et al. (1994) ndo conseguiram
observar uma diferenca entre grupos de diagndsticos e o ajustamento emocional e
comportamental destes jovens. Segundo os mesmos investigadores, o contraste dos
resultados pode indicar que os problemas emocionais presentes na infincia ndo
persistem até a vida adulta. Da mesma forma, outras investigacdes falharam em revelar
uma relagéo entre a severidade ou tipo de defeito cardiaco e a adaptagdo emocional de
criangas € adultos com doenga cardiaca congénita (Brandhagen, Feldt & Williams,
1991; DeMaso, Beardslee, Silbert & Fyler, 1990).

De facto, existe uma série de investiga¢cdes que nfo encontraram uma relacio
entre idade e depressdo em criancas com doenca cronica (Armstrong, Wirt, Nesbit &
Martinson, 1982; Brown et al.,, 1991; Canning, Canning & Boyce, 1992; Kuttner,
Delamater & Santiago, 1990; Logan et al., 1990; Mulhern, Fairclough, Smith &
Douglas, 1992).

Kramer et al. (1989) verificaram também que nfo existem diferencas expressivas
de personalidade em criangas mais novas com cardiopatia congénita comparativamente
as saudaveis. No entanto, esta homogeneidade deixou de existir quando eram avaliadas
criangas mais velhas (9-14 anos). De facto, estas apresentavam niveis mais elevados de
ansiedade, impulsividade e de sentimentos de inferioridade. A discrepincia dos
resultados relativamente & idade da crianga € justificada pelos investigadores como
sendo reflexo das limitagdes impostas pela doenga cardiaca congénita e da forma como
esta foi confrontada pela crianga e pelos pais.

Utens et al. (1994) verificaram que os jovens adultos com cardiopatia congénita
que foram submetidos a uma correcgfo cirurgica apresentavam melhores resultados no
funcionamento emocional (hostilidade, sintomas neurdticos e auto-estima)
comparativamente aos jovens adultos saudaveis. Kellerman et al. (1980) nfo
encontraram diferencas entre adolescentes com doenga crénica e adolescentes saudaveis
em termos de auto-estima. Apesar dos jovens adultos com cardiopatia congénita
apresentarem estes resultados positivos, Utens et al. (1994) verificaram que estes vivem
menos sozinhos, comparativamente aos pares saudaveis. Esta falta de independéncia
relativamente aos pais pode dever-se a superprotegio parental (Kokkonen &
Paavilainen, 1992; Utens, 1994).

Embora uma boa proporgio de criangas e adolescentes com problemas médicos

parecga apresentar um risco ligeiramente elevado para a depressdo, a maioria destes ndo
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estdo deprimidos. Um dos factores que podera contribuir para a redugdo dos niveis de
depresséo € a aquisi¢do de mais informacio sobre a doenga (Bennett, 1994).

Para além disso, verifica-se que o comportamento da crianga e do adolescente
com cardiopatia congénita parece ndo depender do tipo de defeito cardiaco ou da
severidade da doenga, mas da forma como estes reagem e se adaptam a doenca (Casey
et al., 1996; Hamlett, Pellegrini & Katz, 1992; Perrin, Ayoub & Willett, 1993; Utens et
al., 1993). Como ja vérias vezes foi referido, esta adaptagfo estd intimamente ligada ao
estdidio de desenvolvimento da crianga, mas parece estar sobretudo associada as
estratégias de confronto dos pais e as suas atitudes educativas (DeMaso et al., 1991;

Shapiro, 1983; Spurkland, Bjornstad, Lindberg & Seem, 1993).
3.5. Desenvolvimento Social.

A adolescéncia ¢ um periodo de conquista da independéncia e liberdade
relativamente aos pais e outras figuras de autoridade. O jovem afasta-se mais dos pais e
aproxima-se dos pares. O apoio social dos pares torna-se preponderante
comparativamente ao apoio social dos pais para o sentido da auto-estima (Harter, 1990),
pois existe um maior envolvimento com estes. Quando o grupo de pares e outros
aspectos desse contexto social se tornam muito importantes, a capacidade para
desenvolver relagdes interpessoais, assim como para se sentir bem consigo mesmo
tornam-se factores dominantes (Ebata, Petersen & Conger, 1990). Inicia-se, entfio, uma
compara¢do mais aprofundada do adolescente com os pares. A diferenca constatada é
vivida como algo problematico, como um sinal de inferioridade. O jovem deseja ser
igual aos outros para melhor se poder identificar com estes. Comeca a querer definir-se
como um elemento de atrac¢do e de relagdo com os outros, pelo que a presenca de
caracteristicas diferentes (consequentes da doenga crénica) pode trazer a problematica
da doenga e do tratamento para o centro da atengdo. Como esta nfio é partilhada pela
maioria dos pares ¢ vivida como algo desagraddvel, como uma manifestacio da sua
diferenca, isto é, da sua "anormalidade".

E também uma fase de redescoberta do corpo, das suas capacidades e limitagdes,
onde o adolescente se sente mais vulneravel. Por todos estes motivos, as varias
investigacGes realizadas no campo da doenga crénica sio unanimes em afirmar que a

adolescéncia ¢ o periodo onde se torna mais critica a vivéncia desta condigio médica.
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Concretamente, pouco se sabe sobre o ajustamento social de criangas e
adolescentes com doenga cronica (Spirito, Platt & Shure, 1991), mas sugere-se que as
relagdes com pares de criangas que apresentem limitagdes nas suas actividades pode ser
afectada (Harper, 1991; Spirito, Platt & Shure, 1991). Kramer et al. (1989) verificaram
que as criancas com doenga cardiaca congénita que apresentavam limitagdes na sua
actividade exibiam mais sentimentos negativos, como inferioridade e impulsividade,
comparativamente as criangas saudaveis. Os mesmos resultados ja nfo foram
verificados em criangas com cardiopatia congénita que nfo possuiam limita¢des fisicas.

As reacgOes mais negativas das criangas parecem ser a revolta, medo,
inseguranga, tristeza, ansiedade e, muitas vezes, culpa (Glaser & Bentovim, 1987).

Novamente se levanta a questio do adolescente ser diferente dos seus pares
saudaveis e de essa diferenca ser interpretada como problematica. Quando esta ndo
existe, parece ndo se verificarem diferencas entre criancas com defeitos cardiacos
congénitos e criangas saudaveis em termos de adaptaco social.

Para além disso, existem outros factores que poderfo dificultar a adaptacio da
crianga e adolescente ao nivel social. As doengas cardiacas congénitas podem implicar
um maior ou menor numero de hospitalizacBes, faltas a escola e a uma série de
acontecimentos sociais (devido, também a superprotegio parental) que podem impedir o
contacto normal com oufras criangas saudaveis. Consequentemente, a crianca e
adolescente véem-se impedidos de exercitar e desenvolver as suas capacidade de
relacionamento social, pelo que sentirio maior dificuldade em se relacionar com os
pares comparativamente as criangas e adolescentes saudaveis.

Apesar disso, as investigagdes tém revelado resultados favordveis no
funcionamento social de criancas e adolescentes com cardiopatia congénita. Utens et al.
(1994) verificaram que o grupo de criangas e jovens com defeitos cardiacos congénitos
ndo apresentavam diferencas significativas comparativamente as criancas e adolescentes
saudaveis no que respeita as propor¢des de jovens que frequentam a escola, tém um
emprego ou sdo desempregados. Quanto ao preenchimento dos tempos livres, ao
contrario de Garson e Baer (1990), estes investigadores também nfo encontraram
diferencas significativas na comparagio com o grupo de referéncia.

Verifica-se assim que, de uma forma geral, os jovens com doencga crénica sio
socialmente bem adaptados e capazes de levar uma vida produtiva (Utens et al., 1994;
Wright, Jarvis, Wannamaker & Cook, 1985). A esta boa adaptagfo social parecem estar

associadas boas relagdes e o apoio social (Ebata , Petersen & Conger, 1990) e o apoio
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dos pais ainda que menos preponderante do que o apoio dos pares (Harter, 1990). As
interacgdes sociais com pares tém sido reconhecidas, para as criangas com doenca
cronica, como um aspecto central no processo de adaptaciio (La Greca, 1990a) e com
resultados a longo prazo em termos de adaptacfo global (Noll et al., 1991).

As relagdes com pares e o sucesso alcangado nesta area sdo frequentemente
vistos como uma base essencial para desenvolver aptiddes sociais positivas, para o
desenvolvimento da auto-estima em adulto (Bukowski & Hoza, 1989; Wallender &
Varni, 1992), e para a adaptac@o a doenga cronica (Wallender & Varni, 1992). Para esta
adaptacdo torna-se essencial que o adolescente aprenda a reconhecer os seus limites, as
suas diferencas e a conviver com o olhar e curiosidade dos outros. Quanto mais cedo o

conseguir fazer, mais facil serd essa aprendizagem.

3.6. Desenvolvimento Sexual.

A adolescéncia ¢é caracterizada por haver um interesse crescente quanto a
tematica sexual. As rela¢des mais proximas com os pares do sexo oposto, as alteracdes
corporais associadas a uma maturagfo sexual e reprodutora do jovem contribuem de
uma forma decisiva para este despertar ao nivel sexual.

A sexualidade é uma é&rea que levanta bastantes duvidas e provoca alguns
receios em bastantes adolescentes com doenga cardiaca congénita. Os adolescentes
cardiacos tendem a ser sexualmente mais imaturos. Podem sentir uma certa vergonha
em esclarecer as suas diividas e tendem a sentir alguma dificuldade em admitir a sua
falta de conhecimentos nesta area (Fontana, Franklin & Allen, 1995).

Ao contrario, por vezes alguns adolescentes tendem a utilizar a actividade sexual
como uma forma de se afirmarem junto dos colegas. Estes comportamentos podem
representar uma revolta contra a superprote¢fo parental ou contra a sua incapacidade
para competir com os colegas em actividades fisicas, como o desporto, que contribuem
muito para a aceitagdo social (Hamburgen, 1991; Litt & Vaughan, 1987; Mahoney,
Truesdell, Hamburgen & Skorton, 1992; McAnarney & Hendee, 1989).

Contudo, Utens et al. (1994) verificaram que os jovens com cardiopatia
congeénita tém menos relagdes sexuais comparativamente aos pares saudaveis. Estes
investigadores justificam esta actividade sexual mais reduzida como uma consequéncia

da superprotecdo parental. A constante vigilancia parental pode fazer com que nfo
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surjam grandes oportunidades ao jovem para desenvolver actividades de natureza
sexual.

Ao se interessar pela area sexual, comegam a surgir no adolescente com
cardiopatia congénita duvidas sobre a contracep¢fo. Algumas limitacdes sdo colocadas
a estes jovens quanto a contracep¢do e gravidez. De acordo com os cardiologistas
pediatricos, se as adolescentes forem operadas nesta fase da sua vida, a gravidez devera
ser evitada por um minimo de 6 meses, ou preferivelmente por 1 ano, dependendo da
complexidade da lesdo (Fontana, Franklin & Allen, 1995). Como tal, nestas situagdes,

torna-se bastante relevante o fornecimento de informagdes que permitam evitar uma

gravidez que poderia agravar a situaco clinica da adolescente.

Nem todos os métodos contraceptivos sfo aconselhados as jovens com
cardiopatia congénita. O uso de dispositivos intra-uterinos é contra-indicado nestas
jovens devido ao risco de infeccio associado ao uso deste tipo de aparelhos, que podera
permitir o desenvolvimento de uma endocardite. De facto, as complicacdes de tais
procedimentos podem tornar-se fatais para jovens com doencas pulmonares e vasculares
obstrutivas e/ou com shunts direita-esquerda (Fontana, Franklin & Allen, 1995). Por
outro lado, procedimentos de esterilizagdo cirurgica ndo sdo recomendados a jovens
com menos de 21 anos de idade ou sem filhos. Colocam-se aqui problemas éticos,
legais e sociais, para além de médicos.

Outras contra-indicag¢des sdo também apontadas aos contraceptivos orais. Estes
ndo podem ser utilizados pelas jovens que exibam certas doengas cardiacas congénitas
como as que incluam shunts direita-esquerda. Poderdo também provocar uma
hipertensfio que agravard a ja susceptivel condigio cardiaca da jovem. E também

desaconselhado a jovens obesas e com uma pressdo arterial elevada (de Swiet, 1987b).

A gravidez é, geralmente, bem tolerada nas adolescentes com doenga cardiaca
congénita simples, com excepgdo do Sindrome de Eisenmenger e hipertensio pulmonar
priméria (Fontana, Franklin & Allen, 1995; de Swiet, 1987c). As adolescentes gravidas
portadoras do Sindrome de Eisenmenger s3o vivamente aconselhadas a abortar devido a
taxa elevada de mortalidade que apresentam no parto: 30-50% (Gleicher, Midwall,
Hochberger & Jaffin, 1979; Neilson, Galea & Blunt, 1970; Pitts, Crosby & Basta,
1977).
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Nas restantes doencas cardiacas, a decisdo de prosseguir com a gravidez ou ndo
depende da avaliacfio individual do risco que a gravidez coloca comparativamente ao
desejo da adolescente de ter filhos (de Swiet, 1987¢c). Nestes casos, o cardiologista
pediatrico tem de contrabalancar estes dois factores, por forma a tentar evitar situacdes
de grande risco para a adolescente.

Sabe-se que a gravidez provoca alteracdes profundas no sistema cardiovascular
normal, sendo a alteracio mais importante o aumento de cerca de 40% do output
cardiaco, com uma descida da resisténcia vascular periférica correspondente (de Swiet,
1980). Contudo, ainda n3o foi estabelecido de que forma ¢é que estas alteragdes se
processam nas pacientes com defeitos cardiacos. O que se sabe sim, é que a gravidez
pode distorcer muitos dos sinais fisicos da doenga cardiaca (de Swiet, 1987c).

Podemos assim concluir que a necessidade de prevenciio da gravidez, e a
estimulag@o para o uso de contraceptivos que nfo prejudiquem a saude destas jovens,

como o preservativo, sdo ainda mais cruciais nesta populacéo.

3.7. Desenvolvimento Familiar.

3.7.1. Familia Actual.

A transi¢do da infincia para a adolescéncia ¢ um processo dificil para todas as
familias, particularmente para aquelas que possuem uma crianca com doenga crénica. A
presenga de wuma doenca cromica aumenta as preocupacdes parentais.
Consequentemente, pode leva-los a restringir mais as actividades da crianca e a torna-
los mais intrusivos, comparativamente aos pais de criancas saudiveis (Eiser &
Berrenberg, 1995).

Enquanto crianga, o individuo com doenga crénica € mais dependente dos pais e
muitas vezes tem menos oportunidade de participar em certas actividades com os pares.
As preocupacdes com a doenga, as dores experienciadas e/ou antecipadas, e a
necessidade de uma continua monitorizagdo do estado de satde, fazem com que a
crianga se possa afastar das outras criancas saudaveis (Eiser & Berrenberg, 1995). Ao
pretenderem adquirir uma maior independéncia, os adolescentes vao-se confrontar com
esta situagfo de dependéncia forcada aos pais. A necessidade de uma maior autonomia
leva a alteragOes nas relagdes pais-adolescentes (Papini & Dantan, 1983; Steinberg,

1981). No entanto, muitas familias dizem viver relagdes positivas.
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Para os pais do adolescente doente, este periodo geralmente significa o perder ou
o diminuir da responsabilidade sobre as decisdes importantes na vida dos filhos
(Stabler, 1988). A adolescéncia implica, assim, uma adaptacdo ndo so do adolescente,
como também da prépria familia. O adolescente ndio € apenas uma crianga maior, mas
um individuo preocupado com o processo de se tornar social, sexual e emocionalmente
competente. Consequentemente, torna-se dificil para os pais e para os técnicos de saide
que um adolescente com doenga cronica desempenhe o papel de doente cumpridor e
obediente (Hofmann, Becker & Gabriel, 1976). Ser doente ¢ sindénimo de ser
dependente e um dos objectivos que o adolescente mais ambiciona nesta fase ¢é ser
independente e autonomo.

O adolescente deseja ser mais autéonomo e os pais em algumas situagdes
comegam a exigir-lhe que o seja. Contudo, em muitas outras situagdes é-lhe negada essa
mesma autonomia (Bizarro, 1990). Esta dependéncia ¢ muito refor¢ada devido a sua
condigdo de doente crénico. A dependéncia do adolescente em relacéio aos pais parece
sossega-los, pois desta forma podem controlar os seus movimentos e prevenir o
agravamento do seu estado de saude. No entanto, para o adolescente que vé€ os colegas a
usufruirem de uma autonomia cada vez maior, a dependéncia comeca a colocar alguns
problemas.

A exigéncia de uma autonomia maior da parte do adolescente vai contra o
comportamento de superprotecdo exibido por muitos pais de adolescentes com doenca
cardiaca congénita. Consequentemente, pode surgir, por um lado, conflitos intra-
familiares e, por outro, comportamentos mais extremados e menos adequados da parte
do adolescente, que podem fazer baixar a sua auto-confianca e auto-estima.

A superprotecdo parental leva também a um subdesenvolvimento emocional do
adolescente com cardiopatia congénita (Fontana, Franklin & Allen, 1995; Stabler,
1988). Este subdesenvolvimento emocional € sobretudo visivel nos pacientes que
possuem defeitos nfo passiveis de ser corrigidos cirurgicamente € nos que foram
sujeitos a uma intervengdo cirurgica correctiva numa fase mais tardia.

A superprotecdo pode originar também um subdesenvolvimento fisico nos
adolescentes (Fontana, Franklin & Allen, 1995). A tendéncia dos pais para limitarem a
vivéncia por parte do filho, de experiéncias normais para a idade pode ser sentido por
este como uma limitagdo da sua aptiddo natural para explorar e definir as suas
capacidades fisicas e emocionais (Glaser & Bentovim, 1987). Os pais podem restringir

o contacto destes com os pares e exercer neles uma constante vigildncia. A
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superprotecdo parental também se faz sentir nas consultas médicas. Muitos dos pais de
adolescentes com cardiopatia insistem em acompanha-los nas consultas de rotina. Isto
pode ser sentido pelo jovem como algo de intrusivo que impede a exploragéo livre das
suas duvidas junto do técnico de satude (Allen, Franklin & Fontana, 1995a).

A medida que cresce, a crianca vai tomando consciéncia da posigio especial que
ocupa dentro da familia e em relagiio aos irméos. Segundo Glaser e Bentovim (1987),
isto pode ser interpretado por esta como uma confirmagfio da sua inseguranga e
fragilidade, provocando-lhe, deste modo, uma maior ansiedade. Por outro lado, tenta
usufruir dos beneficios inerentes a tal posi¢io, desempenhando para isso o papel de
doente junto dos pais, irm&os e colegas.

Para além de haver uma protecg¢fo fisica, os pais podem tentar, também, limitar
as frustragdes do adolescente, cedendo a todos os seus desejos, quando acreditam que o
stress emocional e fisico pode agravar a sua situagfio clinica (Glaser & Bentovim,
1987). Contudo, ao serem restringidos antes de experimentarem as suas proprias
limitagGes, certos adolescentes ndo hesitam em entrar em conflito com os pais,
expressando-lhes desta forma as suas frustragdes. Os conflitos mais frequentes parecem
ocorTer em areas como o sono, comida e separagdes (D'Antonio, 1976). Os pais, por seu
lado, sentem dificuldades em lidar com estes adolescentes que possuem consciéncia do
poder que exercem sobre eles. A limitacdio das experiéncias do jovem com cardiopatia
congénita, leva-os a desconhecer os seus proprios limites, o que podera originar nestes

uma certa inseguranga perante experiéncias novas.
3.7.2. Familia Futura.

A relagdo familiar actual nfio é a unica a preocupar os adolescentes com
cardiopatia congénita. De facto, a construgiio futura de uma familia também pode
levantar duvidas a esta populagfio clinica. A doenga cardiaca congénita possui uma
carga genética importante na sua transmissdo. Como tal, os adolescentes com defeitos
cardiacos congénitos comecam a colocar algumas duvidas quanto aos seus planos de
vida futura em termos familiares.

A questdo que mais vezes parece ser levantada por estes adolescentes diz
respeito a possibilidade de virem a ter filhos. Muitos receiam ter filhos, pois acreditam
que o risco de transmissfo da doenca cardiaca ¢ muito elevado. Alguns chegam ao

extremo de pensar que o risco se situa entre os 50% e os 100%. Para estes, pensar em ter
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filhos provoca uma certa angustia e ansiedade. Por um lado, e tal como os seus pares,
desejam vir a ter filhos, por outro, receiam-no. Temem que os filhos apresentem um
problema cardiaco congénito tdo grave ou mais do que o deles. No entanto, este receio ¢
largamente infundado. Como ja referi no capitulo 1, o risco de transmissdo da doenga
cardiaca congénita aos descendentes ¢ muito baixo, pois esta doenga possui uma causa
multifactorial (Rees, Solinger & Elbl, 1987). Assim, ¢ importante que a informacgéo seja

claramente transmitida ao jovem, mesmo antes de este levantar duvidas sobre este tema.

3.8. Desenvolvimento Académico.

Os problemas académicos em pacientes com doenca cardiaca congénita
comegam a surgir a partir da idade escolar. Nas criancas desta idade, o maior problema
que se coloca € o atraso na aprendizagem devido ao nimero elevado de faltas a escola
por causa dos tratamentos. Segundo Cook, Schaller e Krischer (1985) existem alguns
factores que podem influenciar a abstenc@o as aulas, para além da propria doenga. Estes
sdo a cronicidade da doenca, as respostas da crianca e da familia & doenga, o nivel de
educagdo parental e a capacidade da crianga para participar em actividades fisicas.
Segundo o mesmo autor, os dois primeiros factores enunciados parecem ser aqueles que
melhor permitem prever se a crianga vai faltar muito, ou n#o, as aulas.

Criangas e adolescentes com doenga cronica apresentam uma maior absten¢fo
académica comparativamente aos pares saudaveis (Cook, Schaller & Krischer, 1985;
Fowler, Johnson & Atkinson, 1985). Contudo, Fowler , Johnson e Atkinson (1985) ao
estudarem véarias doencas crénicas, verificaram que as criangas com anomalias
cardiacas eram as que faltavam menos a escola, comparativamente as crian¢as com
hemofilia, artrite, fibrose quistica e espinha bifida.

Muitas das actividades promotoras do desenvolvimento social e emocional
desenrolam-se no contexto escolar. Davis (1989) considera que a escola fornece ao
jovem com doenga crénica oportunidades para aprender, para socializar com os pares,
para experimentar o sucesso e para desenvolver uma independéncia e um controlo sobre
o meio crescente. O regresso da crianga com doenga crénica a escola é particularmente
significativo porque lhe fornece uma mensagem simbolica de que estd a melhorar
(Sexson & Madan-Swain, 1993). Pode também indicar aos pais que a crise passou e que
devem encarar o futuro desta com esperanca (Eiser, 1992). O regresso a escola implica

assim ndo s6 beneficios para a crianga com cardiopatia congénita como para 0s seus
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pais. O clima de maior seguranca, esperanca e calma vividos no meio da crianca pode
ser transmitido a esta pelas atitudes dos pais, 0 que a vai acalmar e dar esperancas.

O regressar a escola ndo estd, no entanto, isento de riscos. Os pares,
particularmente os mais novos, podem preocupar-se com o facto da doenga poder ser
contagiosa (Sexson & Madan-Swain, 1993) e, consequentemente, diminuirem a
frequéncia de interac¢des com a crianga com doenga cronica. Quanto aos adolescentes
com doenga cronica, os pares também podem evitar interagir com estes devido a medos
associados ao facto destes serem diferentes, ou & dificuldade em abordarem este tema.

Os proprios adolescentes com doenga crénica também expressam algumas
preocupacdes nas alteragdes da sua aparéncia fisica e sentem medo de serem
ridicularizados pelos pares saudaveis. Este receio pode ser expresso através de um certo

evitamento e desconforto em falar com os colegas e professores sobre a doenga cronica.

Existem muitas indicacdes de que as criancas com doenca cronica funcionam
menos bem na execugdo dos trabalhos da escola comparativamente aos pares saudaveis
(Eiser, 1986; Mearig, 1985). O'Dougherty et al. (1988) mostraram que as criangas com
doenga cardiaca congénita apresentam uma propensdo para perturbacdes da atencdo, o
que as leva a revelarem um desempenho académico fraco. Segundo os mesmos
investigadores, os pais e professores de criangas com cardiopatia congénita complexa
que tenham sido sujeitas a uma intervencgdo cirurgica paliativa ja ndo as classificam
como exibindo uma menor capacidade de atencfio comparativamente aos pares
saudaveis. Os pais possuem uma visdo ainda mais negativa dos filhos do que os
professores, pois relatam que estes possuem mais problemas sociais e empreendem
menos actividades. O facto destas criangas serem mais isoladas parece reflectir a
reducdo da sua actividade.

Embora existam algumas indicagdes de que as criangas com doenga cronica
possuem um certo risco na area académica, nfo ha ainda uma explicag&o simples para o
sucedido (Eiser, 1992). Varias hipdteses foram colocadas, por exemplo, a avaliagio dos
professores ser influenciada pelos seus proprios enviesamentos e estere6tipos ao lidar
com a crianca. Por exemplo, Stern e Arenson (1989) demonstraram experimentalmente
a presenca de um esteredtipo sobre criangas com cancro.

Por vezes, verifica-se que na escola existem certas atitudes de prudéncia e de
medo da parte dos empregados e, sobretudo, dos professores para com esta populagio.

A escola tende a oferecer uma protecgdo bem intencionada, mas desnecessaria a estes
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individuos, exacerbando assim a superprotecdo sentida em casa. O conhecimento
limitado dos professores sobre a doenga, as ideias pré-concebidas sobre esta podem
alterar o comportamento destes por forma a manifestarem-se excessivamente simpaticos
e tolerantes para com o jovem com cardiopatia congénita ou a chegarem a concluséo
precipitada e erronea de que o jovem apresenta uma grande probabilidade de morrer.

Os professores podem também preocupar-se com o facto de estarem pouco
preparados para lidar com os aspectos médicos que possam surgir, quer em situacdes de
emergéncia médica, quer na protec¢do do jovem quanto a acidentes ou infec¢des
(Henning & Fritz, 1983). Estes medos podem contribuir para que os professores
superprotejam o adolescente com doenga cronica, o que faz baixar a sua auto-confianga
e coloca obstaculos a aceitag@o do jovem pelos pares (Ross, 1984).

Os professores também podem preocupar-se com o facto de que um adolescente
doente va exigir-lhes muita atengo pessoal e, desta forma, limitar a sua capacidade para

atender as necessidades dos outros alunos na sala de aula (Sexson & Madan-Swain,
1993).

3.9. Desenvolvimento Profissional.

Interligado a area académica estfio os objectivos profissionais destes jovens. A
maior parte da adolescéncia é, de certa forma, dedicada a preparag@o da independéncia e
do emprego. Actualmente, o panorama profissional ¢ muito mais negativo do que ha uns
anos atras. Contudo, esta dificuldade é maior para estes jovens devido ao facto de haver
bastante hesitagfo da parte das empresas em contratar uma pessoa que apresente uma
incapacidade (Allen, Franklin & Fontana, 1995b). |

Para além das dificuldades colocadas pelos empregadores, existem limitagoes
nestes adolescentes cardiacos que impossibilitam o exercicio de certas fungdes. Assim,
a escolha vocacional destes adolescentes vai depender da sua lesdo cardiaca (Allen,
Franklin & Fontana, 1995b). Muitos deles nfo requerem restrigdes profissionais.
Contudo, os que apresentam problemas cardiacos moderados ou de natureza progressiva
podem exercer apenas as profissdes denominadas de "profissdes de secretaria”, ou seja,
profissdes que requerem pouco esforgo fisico.

As cardiopatias congénitas fragilizam o individuo e remetem-no para a escolha
de profissdes sedentdrias e protegidas, caracterizadas pela auséncia de fadiga fisica.

Segundo Allen, Franklin & Fontana (1995b), as ocupacdes profissionais consideradas
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de alto risco sfo a construgdo pesada e outras fun¢des que requeiram um esforco fisico
significativo, a pilotagem de avides e o manuseamento de equipamentos pesados.
Assim, a profissdo de militar, de desportista de competicdo, bombeiro e professor de
educacdo fisica sio algumas das profissdes que estes jovens com cardiopatia congénita
ndo podem desempenhar.

Apesar de possuirem limitagdes na escolha profissional, a maioria dos
adolescentes com cardiopatia congénita considera que os seus projectos educacionais e
profissionais sdo normais, isto &, sdo semelhantes aos dos pares saudaveis (Utens et al.,
1994). Esta concepgio pode derivar de uma falta de informagéo da parte do jovem com
cardiopatia congénita sobre a sua doenga e as implica¢des desta. Pode também estar
associada ao desejo de nfo ser diferente dos pares que, tal como ja foi discutido, lhes

incute um certo desconforto e leva a uma diminuigdo da auto-estima.

3.10. Comportamentos de Risco e Adesdo aos Tratamentos.

Alguns comportamentos tém sido identificados como prejudiciais para a saude
de todos os adolescentes (Belloc & Breslow, 1972; Breslow & Breslow, 1993). Estes
sdo o fumar, beber bebidas alcodlicas, comer em excesso, ndo comer o pequeno almogo,
sedentarismo, sono irregular ou por periodos curtos e a vivéncia de situagdes
stressantes. Tais comportamentos acarretam consequéncias negativas para a saude,
como a doenga cardiaca na vida adulta, cancro ou acidentes. Se a exibicdo destes
comportamentos ¢ prejudicial a satide dos adolescentes saudaveis, ela revela-se
particularmente prejudicial para os adolescentes com cardiopatia congénita, pois estes ja
possuem uma certa vulnerabilidade ao nivel da saude cardiaca.

Muitas vezes a exibi¢@o deste tipo de comportamentos estd associada a certas
atitudes de rebeldia e de revolta contra a autoridade dos pais. Eles podem tornar-se
assim em expressdes de uma maior autonomia e independéncia relativamente as figuras
de autoridade. A exibi¢8o de certos comportamentos de risco, como dietas e falta de
exercicio sdo menos provaveis de serem percebidos como exemplos de comportamentos

rebeldes entre os adolescentes (Sussman et al., 1995).
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3.10.1. Adesdo.

A doenga cardiaca congénita ¢ uma doenca crénica. Como tal, o seu tratamento
prolonga-se por toda a vida do individuo. O énfase no tratamento ndo ¢ colocado na
cura mas sim na monitorizagdo dos sintomas e no controlo da doenca. Como tal, a
adesfio adquire um papel fundamental no controlo da evolugdo da doenga. Se
inicialmente este controlo ¢ realizado pelos pais (sendo a ades@io sobretudo da sua
responsabilidade), & medida que o filho vai crescendo vai havendo uma transferéncia
destes para a crianga. Quando adolescente, assume muita da responsabilidade pela
administragio dos medicamentos, monitorizagio de sintomas e adaptagdo geral a
doenga (La Greca, 1988).

Por esta razio, a adolescéncia coloca mais problemas em termos de adesdo
comparativamente as crian¢as mais novas (Eiser, 1992; Johnson et al., 1986; Litt &
Cuskey, 1980; Smith, Rosen, Trueworthy & Lowman, 1979).

Uma explicagdo avancada para a diminui¢io de comportamentos de adesdo
durante a adolescéncia tem sido de que o "turbilhdo emocional" vivenciado durante esta
fase contribui para as atitudes de rebeldia e para os problemas com a autoridade médica
e parental, levando assim a ndio adesdio aos tratamentos médicos (La Greca, 1990b).
Contudo, estas interpretagdes sdo mera especulagdes que ainda ndo foram
empiricamente validadas.

Reconhece-se que a adesdo pode variar em funcfio das exigéncias de uma
determinada doenca e dos regimes de tratamento. Assim, a adesfo parece ser mais fraca
para adolescentes que tenham de realizar tratamentos complexos (por exemplo, diabetes
e asma) e para aqueles que afectam a aparéncia fisica (Korsch, Fine & Negrete, 1978;
La Greca, 1990a). A extensdo da cooperagdo das criancas ¢ adolescentes aos
tratamentos esta dependente de varios factores, incluindo a sua compreensdo da doenga
e do seu progndstico, idade, género, temperamento e relacdes estabelecidas com os
técnicos de saude (Eiser, 1992). Os amigos e alguns professores poderdo desempenhar
um papel importante na adesdo, particularmente na adolescéncia. Porém, ¢ o papel da
familia neste processo que tem recebido a maior parte da atenc¢fio nas investigacdes
sobre o assunto.

Tal como os adultos, os adolescentes tendem a definir a doenga em termos dos
seus sintomas somaticos (Mechanic, 1980; Sharp, Ross & Cockerman, 1983), que

motivam as suas visitas iniciais aos servi¢os de saide. Apos o seu desaparecimento, o
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adolescente tende a néo se ver como doente, pelo que pode passar a negligenciar mais o
seu tratamento.

A nfo adesdo aos procedimentos para a prevencio da endocardite na doenga
cardiaca congénita coloca sérios problemas aos adolescentes. A prevencdo da
endocardite € um comportamento que tem de acompanhar todas as criangas e
adolescentes que apresentem defeitos cardiacos congénitos, operados ou néo. Esta deve
ser realizada sempre que estes jovens se submetam a determinados tratamentos médicos,
como deslocagdes ao dentista, realizacdes de pequenas cirurgias, etc.

Apesar de ser da responsabilidade dos jovens com cardiopatia congénita, os
meédicos cardiologistas pediatricos geralmente preocupam-se em relembrar
continuamente pais e adolescentes de como se deve proceder para se evitar esta
complicacio cardiaca. A endocardite tem uma origem bacteriana e implica a aquisi¢cio
de problemas cardiacos graves adicionais aos j& apresentados pelos jovens. Para além
disso, a condi¢fio cardiaca representa uma susceptibilidade a esta complicagdo muito
maior comparativamente aos jovens saudaveis. Por todas estas razdes, a sua prevencio é
uma aposta muito grande da parte destes especialistas.

Outros adolescentes com cardiopatia congénita necessitam de tomar
regularmente certos medicamentos, como anticoagulantes. A ingestdo deste tipo de
medicacdo € essencial para a manutencdo da saude cardiaca destes, pelo que a nfo
adesd@o acarreta graves problemas. Em ultimo caso, a nfo adesdo pode colocar em risco
a propria vida. Para além deste tipo de tratamentos especificos, geralmente nio sdo
necessarios mais cuidados. Apenas lhes ¢ aconselhdvel evitarem certo tipo de situagdes
que fazem mal a qualquer adolescente, mas que por estes apresentarem uma certa
vulnerabilidade cardiaca lhes coloca riscos acrescidos. Alguns desses comportamentos
jé foram detalhadamente descritos neste trabalho, como a alimentacdo e o exercicio

fisico.
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4. 0 IMPACTO DA DOENCA CARDIACA CONGENITA NA FAMILIA.

A vivéncia da cardiopatia congénita coloca dificuldades nfio s6 ao adolescente
como também a toda a familia. Estas comecam logo no momento do diagnostico,
fazendo-se notar de forma diferenciada nas fases da infiincia e adolescéncia. As
reaccOes familiares a esta vivéncia tdo especifica e tunica, o seu impacto na dindmica
familiar e na relacdo com a crianga e o adolescente serfio abordadas na sec¢do que se

segue.

4.1. O Impacto do Diagnéstico da Doenca Cardiaca Congénita na Familia.

A doenca cardiaca em criangas produz um efeito forte nestas ¢ na familia, e
elicita uma resposta tdo intensa que pode ter consequéncias no bem-estar ¢ na saide da
crianca. De um ponto de vista sistémico, é reconhecido que o diagnostico de uma
doenca crénica de uma crianga representa um s¢ress importante para toda a familia. Este
stress leva a uma modificagio dos padrdes de funcionamento familiar, o que por sua vez
leva a uma modificacdo da percep¢do da crianga e das suas atitudes, da propria doenga e
de todo o desenvolvimento da crianga (Patterson, 1995).

O facto do coragiio ser o centro desta patologia, confere-lhe um significado
tinico. O coragiio tende a ser percepcionado pelas pessoas como o érgéo central da vida,
tanto em termos fisicos, como metaféricos. Ele simboliza a prépria vida, pelo que
alguma alteragio no seu funcionamento, mesmo que insignificante, tende a ser
interpretada como uma ameaca a vida.

Glaser e Bentovim (1987) constataram que frequentemente os pais nfo
distinguem entre uma doenga cardiaca adquirida, degenerativa ou congénita, ou néo
diferenciam os véarios diagndsticos em termos da sua complexidade e do seu
progndstico. O que parece ser relevante para eles é o facto de ser uma doenga no
coragio e, como tal, potencialmente fatal.

Para além da importincia atribuida ao coragfio, existem outros factores a
requererem uma adaptagiio & doenga por parte dos pais. O nascimento de um filho com
doenca cardiaca congénita pode desencadear uma crise psicolégica (Sheridan &
Johnson, 1976). Esta crise € provocada pelas expectativas que possuem quanto a um
acontecimento t30 marcante e importante para estes. Um bebé que nasca com defeitos

cardiacos necessita de ficar internado durante algum tempo, o que contraria a
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expectativa parental de regressar logo a casa com o filho. A constatagio do
prolongamento da doenga vai obrigar os pais a substituir as suas expectativas por outras
que contemplem a ideia de uma filho diferente do esperado e portador de mais
problemas e limitagdes (Barros, 1999). Os pais necessitam de chorar pela crianga
saudavel que esperavam e de aceitar, sem culpa, a crianca que nasceu (Silverman,
1987).

Para alguns pais a doenga cardiaca congénita vai assumir um papel central nas
suas vidas. Tém dificuldade em conceptualizar o filho como uma crianga que por ser
doente, nfio deixa de ser normal, e de manifestar as necessidades normais das outras
criancas (Santos, 1997).

Perante o diagnéstico da doenga, as familias de muitas destas criangas tendem a
reagir com sentimentos negativos, tais como o choque, culpa e descrenga (Canam, 1993;
Glaser & Bentovim, 1987; Silverman, 1987; Stabler, 1988). Investigagdes realizadas
com pais de criangas com doencga cardiaca congénita revelaram que estes expressam
culpa (Baruch, 1981), sentem choque, e expressam uma perturbagdo intensa perante a
noticia (Apley, Barbour & Westmacott, 1967). As primeiras horas e dias seguintes ao
diagnostico de uma cardiopatia congénita caracterizam-se por serem momentos de crise,
onde a ansiedade, medo e perturbagdo emocional se fazem sentir (Bentovim, 1975).
Segundo alguns investigadores (Sabbeth, 1984), as reac¢des ao diagnostico de
cardiopatia congénita podem ser muito variadas e podem frequentemente caracterizar-se
pela sequéncia classica de negagéo, revolta, depresséo, ansiedade, culpa e aceitagio.

Apesar das respostas ao diagnostico de uma doenga cronica apresentarem
bastantes aspectos em comum, estas nfo s@io um processo linear, nem seguem
necessariamente uma sequéncia de estados definidos. Para além disso, muitas vezes
também nfo se limitam apenas ao impacto do diagnéstico. A doenca sofre alteragdes ao
longo do desenvolvimento da crianca, pelo que implica mudangas no proprio processo
de confronto.

Quando aceitam o facto de que o filho esta doente, os pais tendem a acreditar
que este vai ficar deficiente para o resto da vida, sem conseguir nunca ultrapassar as
suas dificuldades (Glaser e Bentovim, 1987). Mesmo que a crianca sofra uma
intervencdo cirurgica correctiva algum tempo depois, os pais podem continuar a nio
acreditar que o filho consiga recuperar da doenca.

O diagndstico de doenca crénica num filho coloca muitos desafios aos pais.

Segundo Canam (1993), estes tém de enfrentar uma série de tarefas no processo de
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adaptagio a condi¢do do filho. Estas sfo o aceitar a condi¢dio do filho, gerir dia a dia
esta mesma condigfo, corresponder as necessidades normais desenvolvimentistas da
crianga, corresponder as necessidades desenvolvimentistas dos outros membros da
familia, confrontar o stress continuo e crises periodicas, dar assisténcia aos membros da
familia por forma a saberem lidar com os seus sentimentos, educar os outros sobre a
condigdo da crianca e estabelecer um sistema de apoio eficaz.

Um confronto adequado com a condicdo da crianga implica que os pais
consigam apurar e complementar as informacgdes que tém sobre a doenga e o tratamento
(Canam, 1986; Chesler & Yoak, 1984). Contudo, muitas vezes a tarefa dos pais nfo se
resume s6 a sua propria educagdo como também implica educar os outros a esse
respeito, incluindo a prépria crianga, irmfos, familia alargada, amigos, vizinhos,
professores e outros com quem a crianga esteja em contacto (Canam, 1993).

Apesar do diagndstico representar um acontecimento gerador de muito stress
para toda a familia, este constitui apenas um episddio na experiéncia continua da familia
com a crianga doente. O lidar continuamente com esta requer & familia uma
aprendizagem de uma constelagido de tarefas adaptativas, instrumentais e emocionais
(Cohen & Lazarus, 1979). Se certas familias conseguem obter sucesso com o lidar com
essas tarefas, outras necessitam de assisténcia de diversos tipos.

A adaptagio da crianga a doenga cronica € mediada ndo s6 pelas caracteristicas
desta como também pelas reac¢es da familia a doenga (Shapiro, 1983). Tal como foi
referido, a doenga cronica ¢ uma fonte de stress na familia e afecta todo o
funcionamento familiar. Tem sido sugerido que os padrdes de funcionamento familiar
normais e as praticas educativas podem tornar-se distorcidas em familias com uma
crianga com doenga crénica (Casey, Sykes, Craig, Power & Mulholland, 1996).

Nas cardiopatias congénitas as percepgdes parentais desempenham um papel
muito importante durante os periodos neonatal e da infincia. Varios investigadores
verificaram que as percep¢des das mées de criangas com doenga cardiaca congénita
prevéem melhor o ajustamento emocional dos filhos & doenga do que as proprias
caracteristicas da doenca (DeMaso et al., 1991; Eiser, Havermans, Pancer & Eiser,
1992; Offord, Cross, Andrews & Aponte, 1982). As criancas mais adaptadas sfo
aquelas cujas mdes exibem menores tendéncias depressivas e maior sentido de
intimidade emocional e empatia para com os filhos, e um maior nivel de competéncia

percebida.
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A mde de uma crianga com doenga cardiaca congénita que veja o seu filho como
um ser fragil e irreversivelmente afectado no seu desenvolvimento, tendera a transmitir
essa crenca de fragilidade e necessidade de constante protec¢do & crianca (Santos,
1997). Esta autora constatou que mées atribuiam uma grande centralidade ao problema
cardiaco, identificando-o como causa de uma grande variabilidade de problemas
educacionais e comportamentais, mesmo apos a realiza¢io de uma cirurgia correctiva.
Também Casey, Sykes, Craig, Power e Mulholland (1996) verificaram que 80% dos
pais de criancas com defeitos cardiacos congénitos subestimavam a tolerincia dos filhos
ao exercicio fisico. Os pais de criangas com doenga cronica parecem assim utilizar
praticas educativas menos exigentes com estes (Ievers, Drotar, Dahms, Doershuk &
Stern, 1994). A crianga crescerd vendo-se a si mesma como alguém mais fragil e
diferente das outras criangas saudaveis. Esta auto-percep¢do podera adquirir um valor
negativo e desadaptativo sobretudo quando a crianga atinge a fase da adolescéncia. Para
além disso, estas criangas sfo perfeitamente capazes de reconhecer que os pais lhes
atribuem privilégios especiais comparativamente aos restantes membros da familia
(Walker, Garber & Van Slyke, 1995), o que pode promover algum exagero do papel de
doente.

A gravidade da doenga (por exemplo, hospitaliza¢Bes, opera¢Bes e outros
problemas médicos associados) parecem influenciar as percepgdes das mies quanto a
doenca dos filhos. Quanto mais grave é a doenga, menos refor¢ante se torna a crianga
para a mie. Contudo, as percep¢cdes maternas da situacdo clinica do filho sdo
preponderantes. A superprotecdio parental é uma atitude que parece dever-se mais a
percepcdo dos pais quanto a severidade da doenca do filho do que a severidade médica
objectiva (D'Antonio, 1976). Também a propria estimativa das dificuldades vivenciadas
pela familia e crianca parecem ser mais baseadas na avalia¢fo subjectiva da severidade
da doenca crénica do que numa estimativa mais objectiva ou fornecida pelo médico
(Perrin, MacLean & Perrin, 1989; Ungerer, Horgan, Chaitow & Champion, 1988).

Muitos pais comportam-se com os filhos jovens como se estes fossem muito
delicados e vulnerdveis, evitam que estes experienciem algumas situa¢@es normais para
estas fases etdrias, como o ir dormir a casa dos amigos, acampar € praticar desportos.
Este tipo de atitudes pode interferir com o desenvolvimento adequado de certas aptiddes

essenciais na crianga e com o desenvolvimento emocional e fisico desta (Fontana,
Franklin & Allen, 1995).

54



Capitulo II - A PSICOLOGIA DA SAUDE E A CARDIOPATIA CONGENITA.

A familia tende a viver o problema da crianga como mais estavel e dramaético, o
que pode levar a que a crianga construa uma nog¢do de si mesma como alguém menos
competente ou com acesso a menores oportunidades. Ndo € a doenga cronica em si, mas
as interpretacdes que os pais fazem desta e das suas consequéncias e efeitos que limita
muitas vezes as oportunidades de desenvolvimento da crianca (Barros, 1999). Beavers,
Hampson, Hulgus e Beavers (1986) verificaram que uma das caracteristicas das familias
que apresentam um funcionamento pobre tem a ver com a crenga parental de que
enfrentam uma tarefa impossivel e que a tém desempenhado de uma forma inadequada.

Também o locus de controlo materno parece desempenhar um papel na
adaptacdo da crianga & doenca cardiaca congénita. Assim, as mies que possuem um
locus de controlo interno tendem a facilitar a adaptag@o do filho & doenca (DeMaso et
al., 1991). O facto de estas maes desempenharem um papel mais activo e construtivo
nos cuidados médicos dos filhos parece explicar um pouco a facilitacdo dessa
adaptacdo.

Como tenho referido, a familia desempenha um papel primordial nesta
adaptac@o. Ela € percepcionada tanto como um recipiente do s¢ress inerente a existéncia
de uma doencga cronica, como uma forga vital que tem a caracteristica de amenizar ou de
exacerbar esses stressores (Masters, Cerreto & Mendlowitz, 1983). Consequentemente,
a qualidade das relacdes intra-familiares exercem uma influéncia importante na gestéo
da doenga e dos efeitos psicoldgicos desta na crianga.

As competéncias gerais e a resiliéncia familiares podem revelar-se como
protectores, defendendo a crianca de rupturas e de crises que acompanham a doenga
cronica (Hamlett, Pellegrini & Katz, 1992). As competéncias familiares parecem ser
promovidas se a familia, particularmente a mée, beneficiar de apoio social.

A superprotecdo parental faz parte de um conjunto de caracteristicas tipicas
destas familias. Assim, a disciplina parental habitual, a forma de lidar com a crianca e as
praticas educativas encontram-se modificadas (Linde, 1982). A crianc¢a tende a ser mais
mimada e protegida comparativamente aos pares saudaveis, ou seja, os pais exibem um
nivel mais baixo de disciplina parental, o que leva a que a crianga apresente menos
aptiddes de auto-regulacfio e de competéncias sociais, e que aprenda um papel de doente
com implicagdes claras na sua adaptacio geral (Casey, Sykes, Craig, Power &
Mulholland, 1996).

Mesmo em situagdes menos graves os pais tendem a interpretar qualquer sinal

como um prenuncio de perigo eminente, 0 que promove os comportamentos de
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superprote¢do. Na sua ansia de proteger a crianga, estes pais levam-nas a diminuirem
por vezes drasticamente as suas possibilidades de contacto com o meio que a rodeia,
limitando os seus contactos sociais ou lembrando-lhe constantemente a sua fragil
condi¢do (Santos, 1997).

Se os pais véem a crianga como incapaz de funcionar normalmente, a forma
como lidam com ela vai centrar-se sobretudo nas limitagdes da crianca, em vez de este
foco estar centrado nas suas capacidades (Canam, 1993). Este tipo de tratamento
apresenta algumas desvantagens para a adaptacdo adequada da crianca como a
superprote¢do (Buchanan, LaBarbera, Roelofs & Olsen, 1979) e expectativas mais
baixas quanto ao seu desempenho (Knafl & Deatrick, 1986).

As familias de criancas com cardiopatia congénita complexa relatam
experienciar mais stress, maiores dificuldades financeiras, familiares, sociais e pessoais
como consequéncia da condigdo do filho (Casey, Sykes, Craig, Power & Mulholland,
1996). Embora as exigéncias educacionais sejam colocadas a ambos os pais, esta parece
ser mais atribuida as mées do que aos pais. De facto, as mées parecem apresentar uma
maior probabilidade de consultarem os técnicos de satide e de trazerem as criangas as
consultas no hospital (Eiser, 1992). Esta responsabilidade é particularmente atribuida as

mies quando elas ficam em casa e os pais trabatham a tempo inteiro.

4.2. O Impacto na Familia de um Adolescente com Doenca Cardiaca

Congénita.

A protec¢do imposta pelos pais pode ser utilizada pelas criangas para usufruir de
certos privilégios que os irméos saudaveis ndo podem obter, o que pode leva-la a tornar-
se exigente e manipuladora. Algumas investigagdes revelam que criangas,
particularmente adolescentes com doenc¢a cronica, admitem por vezes simular os seus
sintomas por forma a obterem beneficios ou evitarem situagdes mais desagradaveis
(Johnson, 1982).

As dificuldades no tratamento dos filhos com doenca crénica parecem aumentar
na fase da adolescéncia (Walker, Ford & McDonald, 1987). Uma dificuldade sentida
por estes pode ser a diferenciagfo entre preocupagdes sobre a doenga, € outros aspectos
mais gerais que muitas familias t€m de confrontar durante esta fase de desenvolvimento.

Se a superprotecdo serve para diminuir os niveis de ansiedade destes pais,

apresentando assim um valor positivo na adaptagio a uma situagio stressante, ji nio
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tem os mesmos efeitos positivos no jovem com cardiopatia congénita. Na realidade,
muitas vezes ela é vivenciada como uma restrigio importante ao seu desejo natural de
exploragdio, o que pode levar a atitudes de revolta ou inseguranga no jovem (Murray-
Parkes & Stevenson-Hinde, 1982). Os aspectos negativos da superprotegdo parental
parecem ser mais valorizados para o adolescente do que as vantagens que dai podem
tirar. A atribui¢dio de um valor negativo & protecgéo parental parece ir aumentando com
a idade do jovem.

A superprotegiio pode fazer-se sentir também na é4rea académica, pois pode
fomentar uma maior auséncia as aulas (Sexson & Madan-Swain, 1993), por forma a
garantir uma vigilancia mais constante relativamente aos comportamentos do jovem
doente. Os pais podem sentir o seu filho como muito vulnerdvel perante as situagdes
potencialmente geradoras de stress presentes na escola. O facto dos pais se
concentrarem mais nos rendimentos académicos faz com que todo o desenvolvimento
de uma forma geral, particularmente o desenvolvimento social, sejam remetidos para
segundo plano (Sexson & Madan-Swain, 1993). Apesar disso, os pais de criangas com
doenga cardiaca congénita complexa apresentam uma maior tendéncia para desculpar os

maus resultados académicos (Casey, Sykes, Craig, Power & Mulholland, 1996).
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5. INTERVENCOES PSICOLOGICAS EM ADOLESCENTES COM
CARDIOPATIA CONGENITA.

H4 algumas décadas a maior parte, senfo todas as criangas com cardiopatia
congénita, morriam logo & nascenga ou passado pouco tempo. Consequentemente, 0s
profissionais de saude mental ndo tinham a necessidade de desenvolver programas de
intervencdo dirigidos a esta populagdo. As intervengdes eram particularmente restritas a
medicina, que arduamente trabalhava para tentar salvar estes bebés.

O desenvolvimento mais recente da medicina permitiu a sobrevivéncia de
criangas com doengas graves e prognosticos reservados, como a cardiopatia congenita.
Actualmente, o prolongamento da vida destas criangas resultou no aparecimento de
novos problemas psicoldgicos para estas criangas, que sobrevivem como doentes
crénicos. Comegou assim a surgir a ideia de que esta populagéo teria necessidade de
ajuda psicolégica, o que promoveu o desenvolvimento de programas de intervengéo de
natureza educacional e terapéutica.

Tem-se verificado, também, que certos problemas emocionais e de
comportamento, exibidos pelos adolescentes, tendem a persistir até a vida adulta. Estes
desajustamentos podem surgir de forma independente, ou associada/consequente a
doenca cronica.

Independentemente de sofrerem, ou ndo, de uma doenga cronica, todos os
adolescentes tendem a apresentar caracteristicas e problemas comuns, que tém sido
associados ds mudancas normativas desta fase de desenvolvimento. Os adolescentes
com doenca cronica parecem ter tendéncia para apresentar mais dificuldades de
adaptacio, comparativamente aos adolescentes saudaveis (Baer, Freedman & Garson,
1984; Brandhagen, Feldt & Williams, 1991; Garson & Baer, 1990; Garson, Williams &
Reckless, 1974; Linde, 1982; Otterstad, Tjore & Sundby, 1986). Assim, se existe uma
grande probabilidade destas dificuldades permanecerem até a vida adulta para os jovens
saudaveis, esta pode aumentar para os pares com doenga crénica que vivem situagdes
stressantes adicionais. Como tal, tem sido considerado desejavel a intervengdo com esta
populagdo, com o objectivo de aumentar cada vez mais a qualidade de vida e de
promover comportamentos de adesfio a estilos de vida saudaveis, e de facilitar a
adaptaco a doenca crénica (Barros, 1999).

Na adolescéncia, devido ao processo de autonomizagdio e independéncia

relativamente a familia, surge uma maior curiosidade e a tendéncia para se
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experimentarem comportamentos e atitudes novas. Alguns destes comportamentos
constituem um risco para qualquer jovem. Contudo, os adolescentes com defeitos
cardiacos congénitos apresentam uma maior vulnerabilidade devido & sua condicfio
medica, pelo que estes comportamentos podem representar um risco acrescido para a
saude.

Os comportamentos de risco tendem a aumentar de frequéncia durante a
adolescéncia, alcangando o seu auge no final desta fase de desenvolvimento, apds o que
tendem a diminuir (Jessor & Jessor, 1977). Nio se sabe muito bem se os processos
proprios da puberdade contribuem para a exibi¢8io destes comportamentos. O que parece
claro € que estes jovens necessitam de apoio, por forma a serem evitadas situagdes que
possam prejudicar a sua satde ja fragilizada por uma situacéo cronica. Para além disso,
necessitam que os ajudem a maximizar as suas capacidades funcionais, o seu sentimento
de bem-estar, a sua qualidade de vida e o seu desenvolvimento como adultos produtivos
e saudaveis. Todas estas razdes justificam a necessidade de elaboracdo de mais
programas de intervengdo adequados & doenga crénica, aos problemas suscitados por
esta e a crianga ou adolescente a que se destina.

Este esforgo de elaboragio de programas de interven¢fo dedicados a jovens com
doenga croénica, e particularmente com doenca cardiaca congénita, encontra-se ainda
numa fase inicial, ao contrario de programas mais estruturados dirigidos a populagdes
com asma e diabetes.

Nio ¢ do conhecimento da autora qualquer programa de natureza interventiva
que tenha sido aplicado a adolescentes com cardiopatia congénita. Como tal, serfio
expostos alguns dos mais conhecidos modelos de interven¢do utilizados na doenca
cronica em geral e serd discutida a possibilidade de serem adaptados & doenca cardiaca
congénita. Com base nos conhecimentos ja existentes sobre esta populagfio, serfio
identificadas algumas estratégias de interven¢do que se podem revelar tteis a esta

populagio na adaptacéio a sua condigdo crénica especifica.
5.1. Intervencdes na Doenca Cronica.
A doenga manifesta-se ao nivel bioldgico, comportamental e social. Segundo

Creer, Stein, Rappaport e Lewis (1992) o objectivo terapéutico dos programas de

interveng@o é composto por algumas componentes importantes:
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1. limitar a incapacidade ou disfunc#o atribuidas directamente 4 doenca, reduzindo
os sintomas e adiando a sua progressio,

2. minimizar handicaps psicoldgicos e sociais indirectos ou secundérios 4 doenca.

Um determinado defeito biolégico afecta a crianga ou adolescente ao nivel
molecular, celular, do 6rgdo e do sistema. Este também afecta a pessoa que cuida da
crianga (mde ou pai), os membros da familia, o grupo de pares, a unidade social (por
exemplo, a escola), a comunidade local e a sociedade (Creer, Stein, Rappaport & Lewis,
1992). As perturbagdes fisicas graves podem produzir alteragdes no comportamento da
crianga que se podem manifestar em todos estes contextos. A natureza destas alteraces
vai variar de acordo com o contexto, a idade da crianca, o estddio de desenvolvimento e
a familia.

Na adolescéncia os jovens adquirem capacidades cognitivas mais complexas que
lhes permitem perspectivar o mundo de uma forma diferente. O seu raciocinio torna-se
mais complexo e comegam a ter acesso a um pensamento formal que lhes permite
colocar um niimero mais alargado de hipGteses e pensar sobre essas hipéteses. O
desenvolvimento cognitivo dos adolescentes permite-lhes, assim, compreender melhor o
mundo e ajuda-os a tomar decisdes, e a considerar vérios tipos de consequéncias para o
seu comportamento.

A complexidade cognitiva poderd estar relacionada com a menor participagio
em comportamentos que possam prejudicar a saude. Assim, os adolescentes que exibem
niveis de complexidade cognitiva elevados tendem a participar em menos actividades
que implicam riscos para a saude, pois conseguem compreender melhor as potenciais
consequéncias negativas inerentes a esse comportamento, comegam a compreender a
interdependéncia entre comportamentos e factores psicoldgicos, e sd0 mais
independentes, conseguindo, consequentemente, resistir melhor as pressdes sociais e do
grupo de pares (Cohen, Adler, Beck & Irwin, 1986; Fisher, 1992; Orr & Ingersoll, 1988;
Orr & Ingersoll, 1995). Bruch, Heisler ¢ Conroy (1981) verificaram também que os
adolescentes com maior complexidade cognitiva se revelavam mais assertivos, o que
lhes permitia uma melhor resolugéo de conflitos em situagdes sociais e interpessoais.

Contrariamente a estes, os adolescentes com menor complexidade cognitiva
tendem a revelar-se mais vulneraveis a pressfo dos pares (Irwin & Millstein, 1986; Orr

& Ingersoll, 1995).
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Estes dados permitem-nos analisar algumas implica¢Bes interessantes e
pertinentes para a interven¢fio com adolescentes com doenga crdnica, tais como os
adolescentes com cardiopatia congénita. Assim, pode-se prever que os adolescentes que
estejam na fase inicial da adolescéncia apresentem uma maior tendéncia para exibirem
comportamentos que prejudiquem a sua saide (por exemplo, nfo tomar os
medicamentos, menor prevencio de infecgdes, maiores esforgos fisicos sem controlo,
etc.). Para além disso, alertam-nos para o facto de que os programas de intervencdo
devem ser ajustados ao nivel de complexidade cognitiva do adolescente.

Adolescentes com uma menor complexidade cognitiva parecem beneficiar mais
de interveng¢des onde o material é apresentado de uma forma directa e concreta, e com a
apresentagfo de um numero limitado de alternativas. Se o ambiente for menos directivo
e de exploragdio, com a apresentagio de um grande numero de alternativas e
expectativas pouco claras, o desempenho destes parece baixar (Orr & Ingersoll, 1995).
Este ambiente promove bons resultados apenas em adolescentes com uma maior

complexidade cognitiva.

Em seguida, apresentarei uma sintese dos programas que tém sido utilizados

com adolescentes com doenca cronica.

5.1.1. Programas que Visam a Transmissdo de Informacao.

Estes sdo os programas mais frequentemente utilizados na doenca crénica.
Podem ser aplicados individualmente ou em grupo e partem do pressuposto que a
aquisicdo de conhecimentos e a compreensdo da doenga (em termos de impacto e
tratamento) promove uma melhor adaptagio do doente e uma melhor adesdo as
prescri¢des dos técnicos de satide. Consideram que o conhecimento concreto e objectivo
sobre a doenga, a sua evolugdo, os tratamentos possiveis e as consequéncias de um
tratamento incompleto ou insatisfatorio é crucial para permitir uma adaptagio eficaz e
duradoura (Barros, 1999). Através deste aumento de conhecimentos tenta-se promover a
adesdio e o assumir de um papel mais auténomo e activo do doente e da familia
relativamente & avaliaggo e tratamento da doenca.

O fornecimento de informagio relevante ¢ essencial para preparar a crianca para
os varios procedimentos médicos, por forma a que desenvolva expectativas realistas e

adquira uma nog#o mais concreta do que lhe vai suceder. Estas informages permitem
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que a crianga ndo sé se envolva activamente no seu proprio tratamento, como também
lhes permite uma comunicagfio mais facil com os outros (Edwards & Davis, 1997). A
aquisi¢do de mais e melhor informag&io também vai ajudar a crianga e o jovem a sentir
mais confianca nos técnicos de saude que lidam com eles. Esta vantagem torna-se
particularmente importante quando se trata de uma doenga cronica, em que a crianca
necessita de um apoio médico continuado, pelo que uma boa relagio crianca-
profissional ¢ essencial.

Os programas de informagdo também permitem confrontar ou corrigir
percep¢des ou crengas pouco adequadas ou incorrectas. De facto as criangas e
adolescentes recebem informagfio de uma série de fontes diferentes (pais, televisdo,
amigos, livros, etc.). Algumas destas proporcionam informag¢des adequadas, contudo
outras apresentam informagdes muito enviesadas. Perante isto, a vivéncia de uma
doenga e/ou tratamento podem ser bastante angustiante e ansiogéneo. A prépria
imaginagio e fantasia da crianga podem também contribuir para a construcdo de crencas
muito perturbadoras sobre a sua doenga ou sobre o tratamento.

Mas se estes programas sfo considerados essenciais, existem alguns cuidados
que se devem considerar quando se fornece informacfio a crianca e ao adolescente.
Primeiro que tudo, esta necessita de estar adaptada ao nivel de desenvolvimento do
interlocutor. Como tal, a informac&o a ser dada a um adolescente dever4 ser diferente da
que ¢ apresentada a uma crianga pequena. A aquisicio de um pensamento mais
elaborado e abstracto da parte dos adolescentes permite-lhes uma compreensdo mais
aprofundada dos procedimentos médicos e das implicagdes do seu cumprimento ou nio.
A informagdo também deve ser planeada e ir de encontro as necessidades dos jovens.
Para isso, deve-se ter em conta os conhecimentos que estes ji possuem, o que gostariam
de saber e o que precisam de saber. Qualquer que seja o meio de transmissio da
informagdo (verbalmente, por livros, desenhos, cassetes video, etc.), devera ser
apresentada de forma clara, simples, concisa, honesta e apoiante (Edwards & Davis,
1997).

Apesar de se reconhecer a sua importincia como componente duma intervengao
mais abrangente na doenga crénica, também tém sido apontadas algumas desvantagens
nestes programas de base informativa. Assim, estes tendem a ser estandardizados e a
dirigirem-se globalmente a todas as criangas e jovens, como se todos sentissem da
mesma forma os sintomas da doenga (Barros, 1999). Actualmente, sabe-se que existe

uma grande variabilidade de experiéncias pessoais dos mesmos sintomas (Pennebacker
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etal., 1981), pelo que os programas educacionais se podem revelar menos adequados ou
adaptados a certos jovens.

Outra desvantagem tem a ver com a direcgdo unilateral da informacdo. Em vez
desta, actualmente, considera-se que um processo mais alargado de troca ou partilha de
informagdes facilita a adaptac@o da crianca e familia a doenga, permite a correcgfio de
erros de percepgdo e interpretagfio, e clarifica duvidas e receios (Edwards & Davis,
1997). Outra limitagdo apontada a este tipo de programas prende-se com o facto de a
informagdo ser bem assimilada pela crianga apenas a partir dos onze-doze anos de
idade, tornando a sua aplicagfio inadequada para criangas mais jovens ou mais imaturas
(Etzwiler & Robb, 1972).

Talvez a desvantagem mais apontada actualmente aos programas de informacfo
seja o reconhecimento de que a mera exposi¢do a informagdo ndo basta para levar a
modificagdo das atitudes. Torna-se necessaria a utilizagdo de outras estratégias
interventivas adicionais que promovam a mudanga de significagdes e uma resolugfio de

problemas mais eficaz.

5.1.2. Programas que Promovem a Aprendizagem do Confronto com os

Sintomas da Doenga e da Capacidade para Lidar com o Tratamento.

5.1.2.1. Treino de Auto-Controlo.

Este tipo de programas surgiu da constatacdo de que a mera aquisicio de
conhecimentos sobre os sintomas e os procedimentos de tratamento nfo se reflectia
numa melhor adesdo (Geftken & Jonhson, 1994).

O treino de auto-instrugdo é aplicado muitas vezes & crianca particularmente
quando esta necessita de executar procedimentos terapéuticos complexos ou muito
aversivos. Através deste, a crianga ou adolescente aprende a instruir-se a si mesmo,
usando para tal verbalizagdes previamente escolhidas e ensaiadas, que a ajudam a
cumprir 0s passos necessarios pela ordem correcta, a manter-se calma e a esforcar-se
por exibir comportamentos de adesdo (Barros, 1999). Os programas de auto-controlo
parecem oferecer certas vantagens, pois ensinam os jovens a terem uma maior
responsabilidade pelo seu estado de satde, proporcionando-lhes a aprendizagem de
certas aptiddes essenciais ao controlo e tratamento da sua condigio (Creer, Stein,

Rappaport & Lewis, 1992).

63



Capitulo II - A PSICOLOGIA DA SAUDE E A CARDIOPATIA CONGENITA.

S@o programas bastante aplicados a diabetes e 4 asma. Pela sua especificidade,
estas doengas necessitam que as criangas aprendam a reconhecer com acuidade os
sintomas da doenga, e a seguir um tratamento rigoroso € que envolve uma série de
passos, ou a tomar certas precaucdes para prevenirem crises mais graves. De uma forma
geral, estes programas destinam-se a ensinar a crian¢a a associar-se ao médico e aos
pais no controlo da doenga. A utilizagdo deste tipo de programas com criancas
asmaticas implica a utilizagdo de um certo numero de técnicas, como a auto-
monitorizagdo, auto-registo e auto-avaliagfo, a tomada de decis@o e a auto-instrucio.

Segundo Creer, Stein, Rappaport e Lewis (1992), poderfo surgir alguns efeitos
menos positivos deste tipo de intervengdo. Assim, estas implicam dar & crianca uma
maijor responsabilidade nos seus cuidados de satide. E claro que esta responsabilidade
estd limitada as capacidades da crianca. Ela podera ser melhor aproveitada e apreciada
pelos adolescentes devido & sua necessidade de uma autonomia e independéncia
crescentes relativamente aos adultos.

Este aumento da responsabilidade ird naturalmente ter impacto nas relacdes
familiares. Quando uma crianga deixa de necessitar de uma monitorizagiio continua da
parte da mée que até aqui dedicava a maior parte do seu tempo a tratar do filho, esta fica
sem uma fungfio que até ai era muito importante (Creer, Stein, Rappaport & Lewis,
1992), o que exige uma adaptagio a um novo tipo de relacionamento familiar. Em
contraste, também pode haver da parte dos pais um excesso de confianca na capacidade
do filho adolescente para se auto-monitorizar de forma auténoma, o que pode resultar
tanto no agravamento do estado de saude por falhas na administracio do tratamento, ou
em conflitos familiares quando os pais constatam que o filho nio cumpre

adequadamente todas as recomendagdes médicas.

Como foi referido, este tipo de intervengdo tem sido sobretudo aplicado a
criancas asmaticas e diabéticas, pelo que se tem de ter algum cuidado na aplicacio a
outras doengas com caracteristicas diferentes. Como a cardiopatia congénita nfo
necessita de uma monitorizagdo tdo rigorosa e constante dos sintomas, nem de
procedimentos interventivos tdo complexos como a asma ou a diabetes, estes programas
podem ser pouco adequados. S6 em certos casos especificos em que se detecte uma
dificuldade em assumir certas atitudes de auto-controlo, por exemplo, em relacio ao

controlo do exercicio fisico, fard sentido a sua aplicacfo.
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5.1.2.2. Treino de Inoculagdo de Stress.

Segundo Goodyer (1990), o treino de inoculagéo de stress aplicado as doencas
crénicas visa ensinar as criangas aptiddes de confronto que podem funcionar como
antagonistas do stress. De acordo com Meichenbaum e Novaco (1978), as componentes
do tratamento s#o:

1. auto-descoberta guiada por forma a compreender o papel das cognigdes
(significagdes) do adolescente inerentes ao stress subjectivo;

auto-monitoriza¢do do comportamento inadequado;

aprendizagem de aptiddes de resolucio de problemas;

encorajamento eficaz dos métodos de confronto;

exercicios graduados que estimulem o seu desempenho;

o v oA e

procedimentos terapéuticos comportamentais, como o treino de relaxamento,

confronto imagético e ensaio comportamental.

O treino de inoculagdio de stress € um programa de educagio para o siress que
pode fornecer algumas vantagens em termos de protec¢fio da crianga com doenca
cronica (Goodyer, 1990). Como a doenga cronica implica a vivéncia de situagles
stressantes adicionais comparativamente as criancas saudaveis, este pode revelar-se um
bom programa para ajudar a crianga a lidar com estas. Doengas cronicas como a
diabetes requerem uma vigildncia médica constante, uma monitorizagdo da medicacfo e
do estilo de vida de uma forma mais geral, tal como a adopc¢iio de certas dietas
alimentares (Goodyer, 1990), pelo que este programa parece apresentar uma boa
alternativa para lidar com estas. O mesmo se passa com a asma que requer também um
controlo respiratorio constante da parte da crianga (Goodyer, 1990).

Através deste treino a crianga podera aprender a reconhecer os seus sintomas,
por forma a intervir imediatamente, prevenindo deste modo situag@es de crise. Aprende
também a reconhecer situagdes potencialmente stressantes e a controlar o seu
comportamento e cognigdes, evitando uma influéncia negativa destas na exibi¢iio dos
sintomas. Ndo existem ainda indica¢Ses sobre a aplicagdo deste tipo de programa a
criangas e jovens com doenca cardiaca congénita, pelo que seria interessante avaliar a
sua aplicabilidade a esta populagéio tdo especifica. As estratégias sugeridas poderfio
promover uma melhor adaptag@o do jovem a sua condic¢fo cronica, sobretudo nos casos

em que os jovens tém que ser submetidos a cateterismos, ou apresentam crises de dores
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peitorais intensas, ou ainda quando tém dificuldade em regular a intensidade do esforco

fisico.

5.1.3. Intervengdes Familiares.

As intervencdes familiares também tém sido aplicadas as situag¢des de doenca
cronica em criangas e adolescentes. A terapia familiar tem sido utilizada para promover
a alteragdo de estilos de vida familiar. A ideia basica deste tipo de terapias é que a
intervengdo no contexto familiar possui um impacto maior na crianga ou adolescente,
comparativamente ao aconselhamento individual (Flodmark, Ohlsson, Rydén & Sveger,
1993). Parte-se do pressuposto de que a facilitacdo do funcionamento familiar aumenta
a possibilidade de se manter estilos de vida social e medicamente aceitiveis,
independentemente das caracteristicas individuais de cada crianga. A terapia familiar é
assim utilizada por vezes como uma ajuda na alterag@o de estilos de vida. Neste tipo de
terapias ¢ a familia que deve assumir a responsabilidade pelas mudangas alcancadas, e
nfo apenas o terapeuta (Flodmark, Ohlsson, Rydén & Sveger, 1993).

A terapia familiar envolve a familia toda, ou uma parte significativa desta.
Durante o processo o terapeuta tenta reforcar os recursos da familia e criar um clima
emocional dptimo para ajudar a crianga ou adolescente. O terapeuta apoia o sistema de
crengas da familia de varias maneiras, na perspectiva de promover o respeito miituo e
uma atmosfera de confianca. A gravidade da condi¢io médica é redefinida com a
familia, se for necessério. Por vezes, ¢ necessario reestruturar a hierarquia familiar que
se organizou de forma disfuncional em redor da crianca doente (Flodmark, Ohlsson,

Rydén & Sveger, 1993).

Nao encontrei referéncia da aplicagdo de uma intervencio sistémica com
criangas ou adolescentes com cardiopatia congénita. No entanto, parece-me que em
alguns casos esta poderd revelar-se pertinente uma vez que esta doenga crénica, tal
como qualquer outra, implica alteragdes por vezes significativas ao nivel familiar.
Como ja foi discutido, a relagdio familiar pode funcionar como uma for¢a promotora ou
redutora da adaptagfio da propria crianga e jovem a doenga. Assim, para familias muito
disfuncionais podera ser util a aplicacdo de programas que se encontrem dentro desta

perspectiva.
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De facto, Casey, Sykes, Craig, Power e Mulholland (1996) parecem partilhar
desta opinido. Segundo os autores, tal como acontece com as outras doengas cronicas
(Brown, Doepke & Kaslow, 1993), também na doenga cardiaca congénita as familias
podem beneficiar de um programa de avaliagdo e de intervencio destinado a avaliar
aspectos presentes na estrutura das familias, conhecidos por apresentarem um impacto
na forma como estas lidam com a crianga (Hamlett, Pellegrini & Katz, 1992;
Kronenberg & Thompson, 1992; Speechley & Noh, 1992), a educar os pais quanto as
verdadeiras capacidades da crianga, e a oferecer orientagdo quanto as praticas
educativas apropriadas por forma a reduzir a probabilidade da crianga vir a adoptar um

papel de doente deturpado e que nio contribui para a sua adaptacio a doenca.

5.2. Intervencdes Dirigidas & Populacio de Criancas com Cardiopatia

Congénita.

Os trabalhos realizados no campo da doenga cardiaca congénita tém-se dedicado
sobretudo a caracterizagfo desta populagio, nfo tendo sido possivel encontrar nenhuma
intervencfo realizada especificamente com estes adolescentes. Apenas tive
conhecimento de um programa de intervenco realizado com mies de criancas com
cardiopatia congénita realizado por Santos (1997).

Esta autora implementou uma intervengio de orientagio construtivista-
desenvolvimentista especialmente dirigida a este grupo de mies. O objectivo era a
prevengdo de problemas de comportamento e desenvolvimento infantil associados a
crengas e atitudes educativas inadequadas, por meio da andlise e discussfo das crencas
maternas. As significagbes maternas foram, assim, o principal alvo do estudo e
intervengdo. Procurou-se compreender como as mies destas criangas "percebem
actualmente problemas educativos e de saiide destas criancas (constituiram o foco da
intervengdo um problema de comportamento, um problema de alimentacdo e um
problema de saide); percebem o desenvolvimento da crianca; se avaliam com
capacidade para o controlo e as estratégias que usam para a resolugdo destes
problemas; reagem as recomendac¢bes dos especialistas em relacdo ao tratamento
(Santos, 1997, pag. 126).

A intervengdo baseou-se na exposi¢do destas mies a dramatizacdes
videograficas que apresentavam modelos de reflexfio metacognitiva. Através desta

exposi¢do, convidava-se as mdes a reflectirem sobre outras formas de pensar em
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situagdes semelhantes, e a construirem através de uma explorago pessoal significacdes
cada vez mais flexiveis e adaptativas. Investigacdes recentes comegaram a adoptar esta
metodologia, por se acreditar que facilitem a construgiio e ensaio de significacdes
alternativas e mais adaptativas (Barros, 1992; Fradique, 1992; Reis, 1992). Esta
modificagio das significagdes parentais permite a exibi¢io de atitudes educativas mais

adaptadas, que promovem o desenvolvimento da crianca.
5.3. Intervencdes Recomendadas.

Embora ndo tenha encontrado estudos especificos sobre a aplicacio de
programas de intervengdo psicoldgica a adolescentes com doenga cardiaca congénita,
existe j4 uma literatura importante, que, a partir da caracterizagfio dos problemas mais
frequentes destes jovens, faz algumas recomenda¢des sobre o que deve ser a
interven¢do psicoldgica designada a esta populagdo.

A cardiopatia congénita é uma doenga crénica recente. Como tal, ainda existe
pouca informagdo concreta e especifica sobre esta populagio. Varias investigagdes tém
sido realizadas no sentido de preencher esta lacuna, no entanto, muitas outras sfo
necessarias para se adquirir um conhecimento aprofundado desta. Para além disso, os
estudos tém-se dedicado particularmente & populagdo infantil. De facto, pouco se sabe
sobre o impacto desta doenga na adolescéncia. A escassez de informagio faz-se sentir
ainda mais quando se estudam as intervengdes elaboradas para esta doenga crénica. Os
esforgos dos investigadores parecem dirigir-se sobretudo para a caracterizacio de uma
populag@o que comega a colocar alguns desafios aos técnicos de satide que lidam com

estes.

5.3.1. Intervengdes Centradas no Confronto com os Sintomas e

Tratamento da Doenca.

Segundo Olson, Johansen, Powers, Pope e Klein (1993), os programas
promotores de estratégias de confronto em criancas sem doenca crénica tém, com
sucesso, facilitado o confronto de medos ou da ansiedade associada a procedimentos
médicos invasivos e cirurgias (Kanfer, Karoly & Newman, 1975; Pearson & Shigetomi,
1981). Como tal, a importéncia e pertinéncia da implementagfo destes programas torna-

se acrescida quando se fala de criangas que tém de passar por esses procedimentos de
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uma forma mais regular, como é o caso da doenga cronica. No entanto, muitas vezes a
atengdo prestada a capacidade de confronto das criancas com doenca crénica nio faz
parte do tratamento ou da consultas prestadas oferecidas a esta populagio (Olness,

1989).
5.3.2. Treino de Competéncias Sociais.

As competéncias sociais, como as de asser¢do social e de resolugdo de
problemas desempenham um papel fundamental na adaptacio do jovem & doenga
cronica. Estes programas tém sido sugeridos para criangas que apresentem dificuldades
em resolver problemas sociais e/ou interpessoais que ocorrem em consequéncia da
propria doenga, embora ndo estejam directamente relacionados com a sintomatologia
desta.

Utilizam treinos de comunicagfo, estratégias de modelagem por pares e de
ensaio comportamental, por forma a ensinar a crian¢a a lidar com um conjunto de
situagdes socialmente dificeis com que se vé confrontada frequentemente (Barros,
1999). Estas podem envolver a recusa de certos alimentos, interromper actividades
grupais para fazer o tratamento, descobrir formas alternativas de participar em

actividades grupais, etc.

Para os adolescentes com cardiopatia congénita a aprendizagem por modelagem
e 0 ensaio comportamental de atitudes interpessoais e sociais facilitadoras da adaptagio
a doenca pode revelar-se de extrema importincia. Estas poderfio ser a recusa de certos
alimentos em grande quantidade (doces e gorduras), descobrir formas alternativas de
participar nas actividades desportivas com os amigos, incluir as suas limitagdes fisicas
nos planos futuros (sobretudo ao nivel profissional), aprender a lidar com comentarios
dos colegas por interromper o exercicio fisico ou pela recusa em executar certos

esforcos fisicos intensos, etc.

5.4. Outras Recomendacdes.

Os modelos de intervenciio centrados na identificacdo apenas de 4reas de
disfun¢o ou de problemas sdo pouco adequados & intervengdo com criangas,

adolescentes e as familias com doenga crénica ou perturbagdes globais do
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desenvolvimento (Patterson, 1995). Por essa razio, outras recomendacdes de
intervengdes tém sido feitas para a populagdo de adolescentes com doenga cronica.
Algumas focam mais nos objectivos a atingir, enquanto que outras dfio maior énfase s

metodologias utilizadas.

5.4.1. Recomendagébes Focadas nos Objectivos a Atingir.

Segundo alguns autores, as intervengdes psicoldgicas e educacionais devem
visar a alteraciio das rotinas de vida da crianga na medida do necessario, promover o
auto-controlo da perturbagdio emocional e a resolugdo de problemas existenciais e
educativos da crianga por forma a facilitar a aceitagfio e adaptagio desta & doenca e as
limitagbes associadas (Barros, 1999). Também se enfatiza a importancia de se promover
uma adesdo responsavel da crianga e adolescente ao tratamento e recomendacdes dos
médicos € outros técnicos de satde. Pretende-se responsabilizar cada vez mais a crianca
pela sua propria satde, por forma a que esta se torne progressivamente mais auténoma
relativamente a familia e aos técnicos de satide.

A adopg@o de comportamentos e estilos de vida que a investigacdo tem revelado
estarem associados a uma boa manutenc¢@o da saude tem sido outro objectivo proposto
para as intervengdes na cardiopatia congénita. Contudo, nfio existem receitas universais
de estilos de vida adequados. Cada crianga e cada familia é tinica, e estas apresentam
uma variedade e pluralidade de processos de adaptagiio que deverfio estar presentes na
elaboragdo dos programas de intervengdo para a doenga crénica e, muito em particular,
para a cardiopatia congénita.

Outro objectivo proposto por varios autores tem a ver com a aprendizagem e
aquisicdo de estratégias de confronto (Barros, 1999; Canam, 1993; Olson, Johansen,
Powers, Pope & Klein, 1993). As investigagSes realizadas neste dominio parecem
indicar que nfo existe uma estratégia de confronto mais adequada para uma certa
situac@o ou crianca. Na realidade, as formas eficazes de confronto com situacdes de
doenca grave e prolongada parecem ser muito diversificadas (Kupst, 1994) e sofrer
flutuagdes no préprio individuo. A facilitagio da descoberta ou aquisicio e utilizacio da
parte dos adolescentes de formas de confronto adequadas com as dificuldades
consequentes da doenga parece ser um objectivo muito importante, na medida em que

facilita a consciéncia das diferentes facetas dos problemas, encoraja a adopgio de

70



Capitulo II - A PSICOLOGIA DA SAUDE E A CARDIOPATIA CONGENITA.

pensamentos e ideias alternativas para lidar com as situacdes e oferece oportunidades

para por em pratica essas novas estratégias de confronto (Cleto & Costa, 1996).

5.4.2. Recomendagdes Focadas nas Metodologias Utilizadas.

De acordo com alguns autores, as intervengdes devem basear-se sobretudo na
identifica¢do dos recursos do sujeito, nas suas areas de funcionalidade, competéncia e
sucesso, por forma a facilitar a utilizagdo de solu¢Bes cada vez mais auténomas,
generalizaveis e adequadas a cada crianca ¢ familia (Barros, 1999). Também tem sido
sugerido que as intervengdes devem contemplar momentos de acgio e de reflexiio, no
dmbito de uma relagdo interpessoal significativa que proporcione elementos de apoio e
de desafio (Campos, 1991; Coimbra, 1991; Sprinthall, 1991). Para o desenvolvimento
de estratégias de confronto, parece ser importante existirem momentos de partilha e
confronto de perspectivas diferentes face a experiéncias de acgfio vividas pelos
adolescentes (Cleto & Costa, 1996). Estes permitem o desenvolvimento da capacidade
de descentragfo dos adolescentes relativamente aos seus proprios quadros de referéncia,
0 que promove o desenvolvimento psicologico.

As investigacdes tém também revelado que a discussdo sobre a doenga crénica e
as suas implicagdes facilitam a adaptag@o da crianga. Assim, verifica-se que as criangas
que participam em discussdes sobre a sua condi¢io cronica revelam um confronto mais
eficaz com a doenga comparativamente aos pares que nfo sfo incluidos neste tipo de
discussdo (Cohen, Friedrich, Copeland & Pendergrass, 1989). Segundo Foster,
Hunsberger € Anderson (1989), a capacidade da crianga para explicar a sua condicgo
parece ter um papel social importante e constitui uma forma de confronto importante.

A discussio sobre a condi¢go cronica da crianga revela-se importante na medida
em que permite o esclarecimento de concep¢des erréneas sobre a doenca e os seus
efeitos, facilitando assim a adaptagio da crianga a esta. No entanto, esta por si s6 nio
leva a modificagio de estratégias de confronto com a doenga. Por essa razdo, para além
de momentos de esclarecimento e partilha de informagdes sobre a condi¢io crénica, os
programas de intervencdo deveriio sempre incluir momentos de aprendizagem e
experimentagdo de estratégias de confronto alternativas que facilitem a adaptaciio da
crianga € jovem a sua doenga.

O psicologo pode desempenhar um papel muito importante se oferecer um

espago de dialogo dedicado ao esclarecimento dos conhecimentos sobre a doenca, a
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interpretagdo da informagfio médica, & vivéncia subjectiva da doenga e & procura de

solucdes para as dificuldades associadas.
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6. SINTESE

Ainda n#o existe uma cura definitiva para a cardiopatia congénita, pelo que esta
entra no grupo das doengas cronicas, tal como a diabetes ou a artrite reumato6ide. No
entanto, ela possui caracteristicas muito especificas que a distinguem das outras doencas
cronicas. A cardiopatia congénita moderada ou ligeira parece nfio colocar muitas
dificuldades de adaptagdo aos adolescentes portadores da doenga. Alguns autores
afirmam que as dificuldades sentidas pelos jovens com doencga crénica advém mais da
fase de desenvolvimento propriamente dita do que da doenca em si (Bouras & Delain,
1987). A doenga crénica é sim mais uma condi¢io potencialmente stressante que se
vem associar a tantas outras situacdes stressantes que o adolescente vivencia, fazendo
da sua adaptagfio um processo mais dificil comparativamente aos pares saudaveis.

Os estudos com doentes crénicos tém revelado que os adolescentes utilizam
espontaneamente estratégias de confronto para lidarem com as experiéncias subjectivas
stressantes (Olson et al., 1993). Por a cardiopatia congénita ser uma doenga crénica, a
aprendizagem de competéncias de controlo da doenga e dos sintomas, de adesfio as
recomendacBes médicas e tratamentos e de prevengdo das endocardites adquirem um
papel muito importante. A aprendizagem destas competéncias revela-se particularmente
importante na adolescéncia devido ao desejo crescente de autonomia e de independéncia
dos jovens relativamente aos pais.

Sabemos que os adolescentes saudaveis (Cleto & Costa, 1996) e com doenca
crénica (Brown, O'Keefe & Sanders, 1986; Olson et al., 1993) utilizam estratégias de
confronto semelhantes e com a mesma frequéncia. Parecem utilizar sobretudo
estratégias de confronto activo (Cleto & Costa, 1996). Contudo, perante situacdes em
que o confronto comportamental ndo ¢ possivel, recorrem ao confronto cognitivo
(Olson et al., 1993). Se a utilizag8o de estratégias de confronto permite que muitos dos
adolescentes com doenga cronica estejam bem adaptados a sua doenca, a dificuldade de
generalizagdo destas a novas situagdes parece fazer com que alguns sintam maiores
dificuldades.

A cardiopatia congénita tem um impacto no adolescentes aos diferentes niveis-
fisico, cognitivo, emocional e comportamental, social, sexual, familiar, académico,
profissional, no exercicio fisico e na alimentagfio. Também a familia do adolescente
com cardiopatia congénita ¢ influenciada pela doenga, adquirindo por vezes um papel

central na vida dos pais destas criangas. Pode levar ao surgimento de comportamentos
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de superprotecdo relativamente aos filhos. A superprotecéo parental pode colocar alguns
problemas, particularmente aos adolescentes porque pode colocar-lhes importantes
limitagGes ao seu desejo de exploragio e levar a atitudes mais negativas do jovem para

com os pais (Murray-Parkes & Stevenson-Hinde, 1982).
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Capitulo IIT - OBJECTIVOS E OPCOES METODOLOGICAS.

1. INTRODUCAO.

Este trabalho ¢ constituido por dois componentes distintos, e que se
complementam.

O primeiro componente deste trabalho dirigiu-se a um conhecimento e
compreensdo mais aprofundado deste grupo de adolescentes com cardiopatia congénita.
Para tal, utilizou-se uma entrevista clinica semi-estruturada com vista a aceder as
significa¢des sobre a cardiopatia congénita, causas, consequéncias, evolucio e duracio,
e proceder a uma categorizacio dessas significacdes a luz de dois dos modelos mais
utilizados em Psicologia da Saude - por um lado, o Modelo de Crengas de Saude de
Leventhal, Nerenz e Steele (1984) e, por outro lado, o modelo desenvolvimentista do
tipo piagetiano, tal como estudado por Barrio (1990), Bibace e Walsh (1979, 1980),
Brewster (1982), Perrin e Gerrity (1981), Simeonson, Buckley e Monson (1979), e
Whitt (1982).

O segundo componente consistiu na elaboragdo e estudo de um programa
interventivo grupal destinado a esta populagio de adolescentes com cardiopatia
congénita. Tendo em conta a ndo existéncia de programas especificos de intervencéo
para esta populacdo, ¢ atendendo as recomendacdes da literatura sobre as necessidades
psicologicas destes adolescentes, definiram-se as linhas de orientagdo deste programa.

Com a chegada a adolescéncia, o jovem tem acesso a um pensamento mais
abstracto, a capacidade de pensar sobre o pensamento, de reflectir sobre hipoteses, o que
lhe permite equacionar problemas que ndo tinham sido equacionados até esta fase. O
acesso a nivelis cognitivos mais complexos permite aos adolescentes com cardiopatia
congénita uma maior capacidade para assumir a responsabilidade pelas suas accdes.
Gradualmente, comeca a ser mais responsavel pela implementa¢8io dos conselhos
médicos e pela monitorizagio do seu estado de saide. A adesdio aos tratamentos e aos
procedimentos necessarios para a prevencdo da endocardite estd associada & capacidade
cognitiva do jovem. Nesta fase surgem dividas e angustias sobre o seu futuro com
maior frequéncia. O jovem comega a reflectir sobre os seus projectos de futuro ao nivel
profissional, afectivo, familiar, social, sexual, etc. Comeg¢a, entfio, a ser capaz de colocar
hipéteses sobre o que esse futuro poderia ser se ele nfo fosse doente (Barros, 1999).

Em seguida, explicito as principais opgdes metodoldgicas que orientaram este

trabalho, para, posteriormente, definir os objectivos e hipdteses.
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2. CARACTERIZACAO DA POPULACAO DE ADOLESCENTES COM
CARDIOPATIA CONGENITA.

2.1. Avaliacio e Categorizacdo das Significacées Sobre o Processo de

Doenca.

A perspectiva mais actual e generalizada em psicologia da saude tem
consistentemente defendido que as crengas ou significagdes sobre a saude e doenga
desempenham um papel fundamental na adesio as recomenda¢des médicas e,
consequentemente, na adaptacdo da pessoa a situacio de doenca. A identificacfio deste
tipo de concepgdes €, pois, essencial para a compreenso do comportamento do doente.
As consequéncias psicologicas e comportamentais de uma doenga ou de um tratamento
ndo sdo determinadas pelas condi¢des objectivas dos mesmos, mas pela interpretagio,
crencas e expectativas que estdio associadas ao diagnostico, tratamento e evolugdo da
doenca (Barros, 1999; Perrin, MacLean & Perrin, 1989; Ungerer, Horgan, Chaitow &
Champion, 1988). A construgo de ideias ou teorias sobre a doenca e o respectivo
tratamento € muito idiossincratica. Esta construgéo esté na base da imensa variabilidade
de reaccles que as criangas apresentam. No entanto, € possivel estabelecer certas
regularidades nos sistemas de significa¢des individuais, que nos permitem organizar a
exploragdio e analise das mesmas, e retirar as devidas ilagBes para a definigdo de
modelos de intervencdo. Neste trabalho foram considerados dois dos principais sistemas
de classificac@io dessas significagdes, o modelo cognitivista de Leventhal que tem sido
pouco utilizado com criangas, € 0 modelo desenvolvimentista piagetiano que tem sido

mais aplicado as significa¢Ges infantis.
2.1.1. Modelo de Leventhal, Nerenz e Steele (1984).

Leventhal, Nerenz e Steele (1984) operacionalizaram as crencas em relagdo a
doenca definindo cinco atributos ou componentes que, no seu conjunto, determinam a
representagdo psicoldgica da doenga. Esta parece ter implicagbes importantes no sujeito
portador da doenca, uma vez que influencia a exibicdo de alguns comportamentos
essenciais para a sua adaptacfio & doenga, como a defini¢do do papel de doente, o nivel
de perturbagdio emocional, a avaliagdo do tratamento e estratégias de confronto, e a

adesfo as recomenda¢des médicas. Segundo estes autores, a representacio da doenga
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desempenha um papel muito importante na orientagio dos comportamentos de

confronto com a doenca e as suas implica¢des. O acesso a estas significacdes sobre a

doenga podera, entdio, permitir compreender a adaptacdo ou desadaptagio, e planear e

implementar programas que visem a constru¢do de significages sobre a doenga mais

adequadas.

A representa¢dio da doenca cardiaca congénita € construida a partir de varias

fontes. Segundo Leventhal, Nerenz e Steele (1984) estas resumem-se a trés fontes

principais de informac3o:

a)

b)

Informagdo cultural sobre a doenca. Tratando-se a cardiopatia congénita de uma
doenca do coragdo, tem necessariamente importantes implicagdes em termos de
crengas culturalmente transmitidas e generalizadas. O corag¢fo tem, em muitas
culturas ocidentais, uma certa conotacio poética e determinista em termos de saude.
Ele ¢ visto como um simbolo do amor e da vida, ou como sendo a origem da vida
emocional. Qualquer disfuncéo ao nivel cardiaco ¢, muitas vezes, interpretado como
uma séria ameaca a vida, pelo que tende a suscitar emogdes e preocupagdes intensas
ndo so no proprio individuo doente, como nos que o rodeiam.

Experiéncia pessoal com a doenga. A forma como a pessoa percepciona e interpreta
a doenga podera, em certos casos, ter um valor mais importante do que a informacio
veiculada pelos profissionais de satde. Esta valoriza¢io pessoal poderd ser tanto
mais discrepante da informagfo médica quanto mais assintomatico for o individuo.
De facto, tem-se constatado que, por exemplo, os individuos hipertensos parecem
representar a sua doencga de forma diferente do sistema médico. O mesmo se podera
passar com os adolescentes com cardiopatia congénita, que, na maioria dos casos
tém poucos ou nenhuns sintomas.

Comunicagdo social ou informagdo obtida através do contacto com outras pessoas.
Os pais constituem a primeira e a principal fonte de informagfo para as criancas
sobre a sua doencga. Na adolescéncia, para além dos pais, outras fontes comegam a
desempenhar um papel progressivamente mais importante, como os médicos, os

pares, a escola, ou 0s meios de comunicago social.

Bishop (1991) propde também um modelo prototipico que vai ao encontro do

modelo de Leventhal, Nerenz e Steele (1984). Este autor parte do pressuposto que as

pessoas possuem esquemas da doenga que podem ser concebidos como representa¢des

ideais de sintomas e de outros atributos associados a uma determinada doenca. Perante a
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presenga de um sintoma, a pessoa vai comparar essa informagio com a dos protétipos
que naquela altura lhe estdio acessiveis na memodria e vai tentar encaixar num deles.
Trata-se de um processo de auto-dianéstico, no qual o individuo tenta compreender os
sintomas que experiencia, relacionando-os com os protétipos disponiveis. Quanto mais
o sintoma se aproximar de um determinado prototipo, mais facilmente sera interpretado
pelo individuo como indicador de uma doenga e mais rapidamente ird processar a
informacao.

Parece ser importante para o individuo compreender a relagdo entre os sintomas
que experiencia e as vdrias entidades de doenga, pois tende a definir as doengas em
termos de sintomas. Quando ndo consegue apreender esta relagdo, tende a surgir
confusdo e processos ansiosos. Estas representagdes fornecem algumas informacdes
rapidas e importantes sobre os comportamentos de confronto para a doenga e sobre as
expectativas de duragfio desta. Estas expectativas podem influenciar a adesfio as
recomendacdes médicas, pelo que devera ser tido em conta pelos técnicos de satide.

Segundo Leventhal, Nerenz e Steele (1984) e Bishop (1991), todos os individuos

elaboram um modelo de doenca que pode ser sistematizado em cinco categorias

identificagdo, causas, duragdo, consequéncias e evolugio.

Identificacdo
A identidade de uma doenga corresponde ao rétulo ou designagio atribuida a
doenga ¢ aos sintomas que a acompanham. A doenga cardiaca, congénita ou adquirida, é

muitas vezes culturalmente conotada de "grave" ou "fatal". Esta conotagiio podera ter

implicagdes no comportamento do adolescente € no das pessoas que o rodeiam.

Causas
Neste atributo estdo incluidos os factores que o sujeito considera responsaveis
pela doenga. Como foi referido no capitulo um, a cardiopatia congénita possui uma
causa multideterminada, pelo que estfio ainda por determinar as causas da maior parte
desta. Devido a falta de informacéo existente, poderfio surgir algumas crengas mais ou
menos realistas sobre as possiveis causas da doenga. Esta poderd ser vista como
consequente de comportamentos menos adequados da parte dos pais, da vontade de uma

entidade divina ou de factores alheios ao seu controlo (por exemplo, azar).
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Duracdo

Este componente diz respeito a nogdo de tempo de existéncia da doenca e do seu
curso. A cardiopatia congénita ¢ uma doenca crénica. Como tal, ndo existe um tempo
definido de tratamento, nem uma certeza quanto & sua cura total. Os tratamentos visam
na maioria das vezes uma remediagdo parcial do defeito, que permita & crianga ou
adolescente viver a sua vida o mais confortdvel e normalmente possivel. No entanto,
tratando-se de uma doenca quase sem sintomas e sobretudo nos casos em que houve
uma cirurgia reparadora pode, eventualmente, ndo ser percebida como continuada. Dado
alguma ambiguidade desta situac@o, interessa compreender até que ponto a classificagéo

médica de doenga crénica ¢ integrada e aceite pelos sujeitos.

Consequéncias

As consequéncias da doenga dizem respeito as altera¢des, circunstanciais ou
permanentes, que o sujeito considera como associadas ou derivadas do facto de ser
portador de uma determinada doenga. Os estudos realizados com criangas com doenca
cardiaca congénita tém revelado que estas podem sofrer algumas consequéncias da
doenga em varias areas de adaptagio. Esta doenca parece ter implicagdes ao nivel
familiar, sobretudo em termos de uma tendéncia para a superprotecdo parental; ao nivel
académico, como a alteragfio na relagdo com os professores e pessoal auxiliar, no
rendimento académico devido ao absentismo em consequéncia de tratamentos ou de
consultas de vigilancia médica; ao nivel social, como o afastamento, ou, ao contrario, a
maior dependéncia dos pares; ao nivel profissional, pois colocam-se algumas limitagdes
em termos de opgdes profissionais devido a necessidade de evitarem exercer esforcos
fisicos exagerados; ao nivel fisico, como a presenca de cicatrizes e a necessidade de um
maior controlo do esforgo fisico despendido.

Mais do que avaliar as consequéncias médicas da cardiopatia congénita,
pretende-se avaliar a percep¢do dos jovens portadores da doenca no que respeita ao
impacto da doenga nas suas vidas. O impacto percebido da doen¢a pode influenciar a

adaptagio dos jovens a esta, assim como a elaboragdo dos seus projectos de futuro.

Evolugdo
Na evolugdo da doenca avaliam-se as crencas ou significa¢bes sobre como uma
pessoa recupera de um estado de doenga. Por se tratar de uma doenga crénica, a

evolugdio da cardiopatia congénita esta intimamente ligada a duragdo da doenga. Como
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foi referido, néo se consegue dar ao individuo uma certeza quanto ao tempo de duracio
do tratamento, nem quanto a cura definitiva da doenga. Também se avalia a percepc¢io
do individuo sobre o que pode influenciar positiva ou negativamente a evolugio da sua
doenca. Como o tratamento dos sintomas e a prevencdo de recaidas se prolongam
durante toda a vida, o conhecimento e controlo da parte do individuo dos aspectos que

influenciam a doenca pode revelar-se muito importante na evolugfo desta.

2.1.2. Modelo Desenvolvimentista.

Investigacdes sobre o desenvolvimento cognitivo tém demonstrado que as
criangas pensam de uma forma qualitativamente diferente da dos adultos. A crianga nio
¢ s6 um sujeito que sabe menos sobre determinados temas, mas ¢, sobretudo, um sujeito
que pensa de forma diferente sobre esses mesmos temas. As concepg¢des sobre saude e
doenga vao, necessariamente reflectir ndo so6 as experiéncias individuais de cada jovem
com a doenga, como também as transformagdes cognitivas mais gerais que caracterizam
todo o processo de desenvolvimento.

Os estudos que adoptam uma leitura desenvolvimentista das significa¢des
infantis t€ém focado sobretudo o conceito de doenga e de causalidade (Burbach &
Peterson, 1986; Gochman & Saucier, 1982; Kalnins & Love, 1982), ou as crengas gerais
sobre satude (Dielman et al., 1980; Radius, Dielman, Becker, Rosenstock & Horvarth,
1980). Existem poucos estudos sobre os habitos e crengas de saude em criangas (Cohen,
Brownell, & Felix, 1990), particularmente em adolescentes.

Quando muito jovens, as criangas tendem a manifestar conceitos sobre satide
indiferenciados (Natapoff, 1982) e a depender dos outros para lhes dizerem quando
estdo doentes ou ndo (Natapoff, 1982; Palmer & Lewis, 1976). Porém, é ainda em
crianga que elas comecam a construir um sistema de crengas sobre satide e doenca
coerente.

Para além de implicar mudangas fisicas, a adolescéncia é marcada por uma
alteragdo significativa nos padrdes de pensamento. Durante esta fase desenvolvem a
capacidade para pensarem além do presente e para considerarem as consequéncias
futuras das suas acgdes. Tal capacidade é essencial para a compreensio do conceito de
prevencdo da doenca, que se caracteriza pela sua orientacdo para o futuro. Para além

disso, os dados obtidos por Cohen, Brownell e Felix (1990) sugerem que a adolescéncia

¢ também um periodo transitdrio para os habitos de satide.
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Os estudos realizados com criancas e adolescentes mostraram que os conceitos
de saude e de doenca das criangas estdo directamente relacionadas com o seu nivel
cognitivo geral, apresentaﬁdo uma crescente sofisticacio e complexidade ao longo das
idades (Kister & Patterson, 1980; Palmer & Lewis, 1976, Williams, 1979).

A construcdo destes conceitos segue os principios de desenvolvimento da
compreensdo dos fendomenos do mundo fisico e social propostos por Piaget, levando ao
aparecimento de uma série de estudos sobre o conceito de doenga na crianga seguindo
uma perspectiva piagetiana, como o de Barrio (1990), Bibace e Walsh (1979, 1980),
Brewster (1982), Perrin & Gerrity (1981), Simeonson, Buckley & Monson (1979), e
Whitt (1982). Assim, verifica-se que os conceitos sobre satide e doenca seguem uma

progressdo sistematica, do mais concreto para o abstracto, do particular para o geral, do

mais rigido para o flexivel e do perceptivo para o racional (Barros, 1999).

O quadro que se segue apresenta uma sintese integradora da evoluc@o proposta

por varios autores para o conceito de satide e de doenga (Barros, 1996).

QUADRO 1

Quadro sintese dos estudos desenvolvimentistas sobre conceitos de doenga e satide (Barros, 1996).

Pré-operatorio

Operatorio

Formal

Bilbace e Walsh, 1979

1. Fenomenismo:

a doenga ¢ definida em termos de
experiéncia sensorial externa
associada com a doenga por
contiguidade espacial ou
temporal, mas sem relacio logica
com a mesma. Explicacdo
magico-fenomenologica.

2. Contagio:

a doenca € explicada em termos
de  pessoas, objectos ou
acontecimentos exteriores, € sem
definir a relagio entre estes e a
doenca. mas as causas invocadas
sdo mais proximas da pessoa e
apropriadas &  doenga. a
continuidade anterior transforma-
se em proximidade temporal
(algo que antecede), ou espacial
(algo que esta proximo, mas nio
toca necessariamente),

3. Contaminagdo:

a definigdo da doenga ja inclui
sintomas multiplos. O locus da
doenga ¢ a superficie do corpo,
mas com referéncia a processos
internos que se percepcionam
exteriormente. Existe uma relagio
causal concreta entre o agente
externo e os efeitos no corpo
(falta de higiene, quebra de

regras).

4. Interiorizagdo.

a doenca € localizada no interior
do corpo. A defini¢do centra-se
nos processos de interiorizagio
(entrada de microbios no corpo).
A compreensio do
funcionamento dos orgdos
internos ¢ feita por analogia com
objectos ou  acontecimentos
exteriormente perceptiveis.

5. Fisiologico:

compreensdo da doen¢ca em
termos de estruturas e fungdes
internas cujo mau funcionamento
se manifesta exteriormente em
sintomas que podem ser multiplos
e diversificados. Estabelecimento
de hipoteses sobre a relago entre
o meio fisico e os sistemas/orgios
internos.

6. Psicofisiologico:

continua a explicar a doenga em
termos de funcionamento
fisiologico interno. Mas existe a
consciéncia de wuma etiologia
alternativa, 1ie., de origem
psicogénica ligada a pensamentos
e sentimentos.
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{cont.)

Pré-operatério

Operatorio

Formal

Perrin e Gerrity, 1981
1. N#o sabe.

2. Resposta circular, magica ou
global; a doenca ¢ definida s6 por
associagdio com acontecimentos
ou fendmenos sensoriais, sem
articulagdo do vinculo causal.

3. Definigdo concreta, rigida,
estereotipada, com enumeragio
de sintomas, acg¢des, situacGes ou
regras associadas & doenga.
Mengdo de um ou mais agentes
causais externos, sem referéncia
ao processo de adoecer. O sujeito
¢ vitima da doenca, sem ter a
possibilidade de a controlar.

5. Reconhecimento de alguma
relatividade nas causas da doenca
e do papel do hospedeiro activo
para além do agente causador.

6. Descrigdo de um mecanismo
coerente de disfuncgéio fisiolégica,
operando no corpo para causar a
doenga. Existe compreensfo da
fungdo dos Orgdos internos em

4. Resposta mais geral, incluindo | interacio com os  agentes

ndo sdé o agente causador da |externos.

doenga mas também o processo

de interiorizag®o. Centrag8o nos

micrébios como agentes

primarios. O agente externo

produz uma causa unica €

previsivel, sem que o organismo

intervenha.
Simeonson, Buckley e Monson, 1979
1. Conceitos indiferenciados, | 2. Conceptualizacio da doenca|3. Defini¢io centrada num
magicos,  supersticiosos oujem  termos concretos e | principio generalizador  ou
reflectindo  circularidade  de | especificos. Enumerag8o de actos, | abstractivo, compreensdo do
raciocinio e confundindo causa e | acontecimentos ou regras, na|processo de doenga e dos
efeito. auséncia de um  principio | multiplos factores causais, para

especifico. além dos factos, acontecimentos

ou quebra de regras especificas.

Barrio, 1990
1. Mero reconhecimento ou|2. Inicio de defini¢des | 4.  Compreensdo  totalmente

enumeragdo de situacSes de
doenca, sem reflexfio sobre o
fendmeno. Referéncia a um caso
anedotico baseado numa ou mais
doencas ja experenciadas,
enumeragdo de sintomas.

parcialmente logicas, que aludem
a alguma parte do processo de
doenga, mas sem chegar a definir
a doencga de modo abstracto, nem
relacionar com todos os aspectos
da mesma. Consegue fazer uma
classificagdo baseando-se numa
Unica caracteristica da doenga, ou
define a doenga por
caracteristicas gerais, mas que
ndo sdo exclusivas da doenga.

3. A definicio avanga no sentido
de maior organizacdo. Tem em
conta os diferentes aspectos da
doenga, mas ainda n#o se refere a
totalidade, ou ao processo.

logica, caracterizando a doenga
como um processo fisioldgico ou
psicoldgico por meio de termos
abstractos. Menciona  causas,
sintomas, mau funcionamento
interno e consequéncias. E uma
resposta exaustiva do ponto de
vista légico, descrevendo
qualitativamente um  processo
sobre o Qual se reconhece nfo ter
toda a informac#o.

Brewster, 1982

1. A doenga resulta de uma acgéo
humana negativa.

2. Reconhecimento de uma causa
unica para um conjunto alargado
de doengas. As doengas sdo
causadas por agentes externos
(micrdbios) e ndo por uma acgio
humana directa.

3. A doenga tem causas multiplas
que interagem entre si, entre as
quais se encontra o proprio papel
do organismo.
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(cont.)

Pré-operatorio Operatério Formal

Whitt, 1982

1. Reconhecimento dos orgdos|2. Reconhecimento progressivo|3. Possibilidade de pensar
internos, mais perceptiveis (0ssos, | de um maior niimero de Orgfos | abstractamente sobre a doenga em
esqueleto, coragdo, intestinos). internos e de sistemas | termos de estruturas fisiologicas e
(respiratdrio, urinario, | sistemas internos cuja definigio
reprodutivo). Melhor capacidade | se manifesta de multiplas formas.
de imaginar o funcionamento
interno do organismo.

Piaget defende que a construgiio de um conceito esta dependente, também, do
grau de experiéncia individual com essa realidade. Esta hipdtese poder-nos-ia levar a
esperar que as criancas doentes apresentassem uma compreensdo mais madura dos
conceitos relacionados com a doenca comparativamente aos pares saudaveis (Eiser,
1985). No entanto, as poucas investigacdes realizadas sobre este assunto sugerem o
inverso, isto €, que as criancas doentes apresentam uma maior probabilidade de mostrar
um raciocinio mais imaturo sobre a doenga (Caradang, Folkins, Hines & Steward, 1979;
Simeonson, Buckley & Monson, 1979).

Concluindo, o conhecimento da crianga sobre o corpo e o seu funcionamento,
assim como o conhecimento das causas, tratamento e prevencdo da doenga desenvolve-
se de uma forma sistematica, de acordo com os niveis de desenvolvimento cognitivo
propostos por Piaget. Consequentemente, as criangas mais novas vo apresentar um
conhecimento concreto, rigido, perceptivo e particular da saude e da doenga. J4 os
adolescentes vdo apresentar um conhecimento mais flexivel, integrado, abstracto, geral
e racional, possibilitando-lhes a compreensdo de certos conceitos muito importantes na
promogdo da satde e na adaptag&io & doenga, como é o caso do conceito de prevengio.

No entanto, a progressdo deste conhecimento nfio ¢ sempre linear. Por vezes, a
mesma crianga exibe niveis de significagdo diferentes em situages diferentes, ou seja,
em certas situacdes socio-cognitivas a crianga pode exibir um raciocinio claramente
operatério, enquanto que em situacdes de doenga ou de tratamentos dolorosos
ameagadores ou assustadores pode exibir um comportamento pré-operatério (Barros,
1999). Por isso, "(...) mais do que a continuidade ao longo da histéria individual, ou em
relacdo a criangas do mesmo grupo etdrio, interessam-nos as descontinuidades entre
significagbes de criancas da mesma idade, mas também as descontinuidades no préprio
processo de desenvolvimento individual." (Barros, 1999, pp. 33). Assim, na intervengio
com jovens doentes nunca se pode ignorar que a existéncia de desfasamentos é nfio s6

possivel como sobretudo bastante provavel.
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A constatacdo desta progressdo revela-se muito importante para todos os
técnicos de satde (psicologos, médicos, terapeutas, etc.) que trabalhem com criancas e
adolescentes de uma forma geral, e com doenga crénica em particular. Ela possibilita
ndo s6 uma melhor comunicagfio entre a crianca e o profissional de satde sobre a
doenga e o respectivo tratamento, como também pode levar a uma maior compreensio
dos comportamentos de ndo adesfio muitas vezes exibido pelas criangas e jovens
doentes (Eiser, 1985).

Para além disso, possibilita a elaboracdo de programas de intervencdo cada vez
mais adaptados as capacidades de compreenséo e interpretagdo dos sujeitos alvo. Se
uma crianga pequena beneficia de uma intervengio mais concreta, dirigida a
acontecimentos concretos do seu dia a dia, ao seu presente, um adolescente pode
beneficiar mais de intervengdes mais orientadas para o futuro (i.e., para a prevencio).
Se os programas de intervencfo tiverem em conta estes aspectos, provavelmente irdo
reduzir-se os comportamentos de nfo adesfo apresentados pelas criancas e adolescentes

com doenga cronica.

Como foi referido, este estudo inclui uma avaliagio das significagdes sobre
cardiopatia congénita e uma caracterizago, tanto a partir de um modelo cognitivista,
como a partir de um modelo desenvolvimentista. Irei, em seguida, apresentar algumas
das razdes que me levaram a optar por estes dois tipos de avaliacdo.

O modelo de Leventhal, Nerenz e Steele (1984) permite conhecer as
significagcdes da doen¢a de uma forma mais objectiva e alargada. Este modelo de
concepgdo da doenca, permite a avaliagdo das varias areas que parecem estar presentes
na concep¢do individual da doenca. Fornece-nos, assim, uma visdo mais alargada e
completa das significagdes do sujeito da sua doenga. Significagdes de doenca e de
confronto implicam-se mutuamente (Joyce-Moniz & Barros, 1994). Deste modo, ao se
ter acesso as significagcdes de doenga do sujeito poderemos compreender um pouco
melhor os processos de confronto que o mesmo utiliza. Torna-se, entio, possivel
corrigir as estratégias de confronto menos adequadas e reforgar as mais adequadas. Para
além disso, as significacdes da doenca parecem determinar a extensio da reaccdo
emocional & ameaga subjectiva ou & percep¢io de vulnerabilidade, e orientam a resposta
de confronto emocional ou instrumental a essa ameaga ou vulnerabilidade percebida.

As representagdes dos doentes sobre a doenga, parecem assentar nas mesmas

tematicas que as dos médicos. No entanto, estas significagdes podem nfio coincidir, o
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que pode promover uma atitude de nfo adesfio da parte do paciente as recomendagdes
médicas (Joyce-Moniz & Barros, 1994). O conhecimento das significacdes da
cardiopatia congénita dos adolescentes portadores da doenca, pode, assim, permitir nfio
s6 uma melhor compreensdo dos comportamentos de ndo adesfio, mas também pode
permitir atitudes dos profissionais de satide mais adequadas e eficazes.

O modelo de avaliagdo desenvolvimentista permite um conhecimento
qualitativamente diferente e mais aprofundado da compreensio que estes adolescentes
tém da sua doenga e sintomas. Como o desenvolvimento se d4 no sentido de uma
integracdo e complexidade progressivamente maior, as significacBes dos niveis
superiores sdo mais inclusivas, extensivas e abstractas dos que as dos niveis inferiores.
Esta complexidade progressiva vai influenciar a forma de confronto eleita pelos jovens.
Confrontos mais complexos, integrados e adaptados séo, assim, esperados nos estadios
mais avangados.

O conhecimento dos niveis desenvolvimentistas das significagdes dos
adolescentes com cardiopatia congénita poderd, assim, permitir a elaboracio de
intervengdes que permitam o acesso a niveis de desenvolvimento superiores, ou que
permitam uma melhor utilizagdo dos recursos disponiveis no nivel de desenvolvimento
actual. De facto, o mesmo tipo de consequéncias pode ser referido em individuos com
niveis de desenvolvimento diferentes, mas sfo vividas de formas diferentes, com
significados e impactos diferentes. Esta diferenca estd evidente quando os jovens
referem as suas limitagdes em termos dos esforcos fisicos despendidos. Os mais novos
tendem a comentar que esta limitacio os impossibilita de participarem em certas
actividades fisicas com os colegas, enquanto que os jovens com um desenvolvimento
mais avangado tendem a ser capazes de relativizar essas limitagdes concretas, porque
compreendem que uma atitude geral de integragfo as pode ultrapassar ou compensar.
Por outro lado, a crian¢a mais imatura néo é perturbada por aquilo que ndo percepciona,
nem sente, enquanto que o jovem com um pensamento mais sofisticado pode sofrer s6

por pensar no que seria a sua vida, se nfo tivesse nascido com esta doenga.

2.2. A Cardiopatia Congénita e a Perturbacio Emocional.

Varios autores consideraram que os adolescentes com doenca crénica
apresentavam um risco acrescido de vir a apresentar perturbagfo emocional (Eiser,

1990; Lavigne & Faie-Routman, 1992; Nolan & Pless, 1986; Pless & Nolan, 1991).
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Alguns autores (Hesz & Clark, 1988; Utens et al., 1993; Youssef, 1988) verificaram que
criancas e adolescentes com cardiopatia congénita apresentavam uma maior tendéncia
para apresentarem problemas comportamentais e emocionais, comparativamente aos
pares da mesma idade. A presenca de perturbacdes emocionais pode levar a pior
adaptagdo a doenca e a uma vivéncia mais dolorosa tanto pelas criancas e adolescentes
doentes, como pelos pais. No entanto, outros estudos mostraram que esta populagéo ndo
manifesta perturbagdo emocional (Utens et al., 1994). Vérios estudos contrariam a ideia
de que a vivéncia de uma doenga cronica esta associada a vivéncia de perturbagdes
emocionais (Brown, Kaslow, Sansbury, Meacham & Culler, 1991; Canning, Canning &
Boyce, 1992; Kuttner, Delamater & Santiago, 1990).

Dos vérios tipos de perturbagdo emocional estudados, a ansiedade parece ser a
que mais frequentemente é referida. Sendo a cardiopatia congénita uma doenga crdnica,
esta implica a vivéncia de situacGes stressantes adicionais. Para além disso, este estudo
incidiu com uma populagdo adolescente, populagdo esta que a literatura tem referido
como apresentando por vezes niveis de ansiedade mais elevados, consequentes das
tarefas desenvolvimentistas por que tém de passar. Por fim, tal como foi referido, parece
existir alguma ambiguidade e duvidas quanto a presenca, ou ndo, de perturbacio
emocional nesta populacfo. Por todas estas razdes, pareceu-me relevante proceder a
uma avaliagéo dos niveis de ansiedade apresentados pelos adolescentes com cardiopatia

congenita.

2.3. A Cardiopatia Congénita e a Vinculacio.

A vinculag8o, tal como ¢ definida por Bowlby, ¢ uma ligacdo afectiva entre a
crianga ¢ uma determinada pessoa. O comportamento de vinculagdo diz respeito a
qualquer comportamento que tenha como resultado o estabelecimento ou manutencio
da proximidade da crianga com uma outra pessoa (Bowlby, 1984). As investigagdes t€m
demonstrado que o diagnoéstico de doenca cronica representa um stress significativo
para a familia. Como as criancas apresentam a doen¢a desde a nascenga, as familias
tendem a manifestar niveis elevados de ansiedade e de stress parental, ao longo de todo
o desenvolvimento do filho, e de forma particularmente aguda nos primeiros anos de
vida da crianga (Santos, 1997). A sua ansiedade tende muitas vezes a manifestar-se

através de comportamentos de superprotecéo.
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Existem estudos que mostram que as atitudes educativas de pais de criancas com
cardiopatia congénita, sdo mais determinantes da adaptagdo da crianca a doenca, do que
o tipo de cardiopatia ou a sua gravidade (DeMaso, Beardslee, Silbert & Fyler, 1990;
Goldberg, Gotowiec & Simmons, 1995). As crengas parentais relativamente a doenga,
possibilidade de cura e consequéncias determinam as atitudes educativas em relago ao
filho. Muitos destes pais tendem a percepcionar os seus filhos como seres frageis e
irreversivelmente afectados, o que os pode levar a comunicar essas crencas ao filho
(Santos, 1997). As atitudes parentais de superprotecio podem trazer algumas
dificuldades de relacionamento, sobretudo quando a crianga atinge a fase da
adolescéncia. Os jovens podem apresentar comportamentos de dependéncia e de
dificuldades em se autonomizarem relativamente aos pais, podendo contribuir para uma
fraca adaptagio e para a aquisicdo de sentimentos de dependéncia dos adolescentes
relativamente aos pais.

Sabendo como as atitudes educacionais dos pais, nos primeiros anos de vida e na
transi¢@o para a adolescéncia, podem determinar uma vinculagdo mais ou menos segura
e uma facil transi¢fo para a autonomia, adequada as tarefas desenvolvimentistas da
adolescéncia, sera interessante estudar o tipo de vinculacdo que este grupo de doentes
cardiacos estabeleceu. Alguns estudos realizados sobre a vinculagdo em adolescentes
saudaveis, indicam que existe uma boa concordéncia entre a qualidade da vinculagéo
aos pais e aos pares no bem estar do jovem (Armsden, 1986; Armsden & Greenberg,
1987a). Assim, podemos supor que os jovens que estabeleceram relagdes seguras com
as figuras parentais, sdo capazes de iniciar relagdes também mais seguras com os pares.
A qualidade geral de vinculago pode contribuir para o desenvolvimento de sentimentos
de seguranga e autonomia, essenciais para uma boa adaptacdio a doenca, ou de
sentimentos de dependéncia e de inseguranca, que levam a uma fraca adaptacfio a

doenga.
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3. OPCOES METAMETODOLOGICAS NA DEFINICAO DO PROGRAMA DE
INTERVENCAO.

Em seguida, explicito as principais linhas orientadoras que presidiram 2

estruturagio do programa que foi testado e avaliado neste trabalho.

3.1. Facilitacdo do Auto-Conhecimento e da Actividade Metacognitiva.

A primeira e principal aposta deste trabalho foi a incidéncia e valorizacio da
actividade metacognitiva dos jovens. Os programas para criangas com doenca crénica
t€m considerado que eles podem beneficiar de uma intervengfio que, por um lado,
ofereca informagdo nova e adequada sobre a doenga e o tratamento, e, por outro lado,
ensine estratégias de confronto mais eficazes. A opgio deste programa nfo foi
exactamente essa.

Com efeito, embora pretendendo corresponder aos dois objectivos de aprofundar
ou corrigir informag#o objectiva, e alargar as estratégias de confronto, optou-se por
seguir um modelo construtivista e desenvolvimentista de intervengfo. Assim, a primeira
¢ principal aposta deste trabalho, foi a incidéncia e valorizagio da actividade
metacognitiva dos jovens. Esta opgfio deriva da predomindncia dos modelos
cognitivistas em psicologia da satide. Se se considera que a perturbaciio associada a uma
doenga e o seu confronto so, sobretudo, fungio das cognigdes do sujeito, entdio parece
sensato que todo o trabalho assente na tomada de consciéncia e discussdo dessas
significagdes.

A doenga, as suas consequéncias presentes e futuras sdo, frequentemente,
assuntos pouco falados e discutidos, tanto na familia, como entre amigos. Por outro
lado, a consulta médica nem sempre permite o tempo e a disponibilidade, ou o a
vontade, para uma discussdo aberta sobre as preocupagdes e dividas do jovem.

A avaliagdo inicial das significagGes sobre a doenca, através da entrevista clnica
semi-estruturada, permitiu, desde logo, definir a importancia atribuida aquilo que o
jovem pensa e acredita sobre cada um dos temas, mas também ao seu préprio processo
de descoberta, ou construgdo de significados. Ao longo do programa, tanto os
questionarios individuais, como as discussdes grupais, vo continuar este trabalho de

investigac#o e analise das significacBes pessoais. As questdes que vio sendo colocadas
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obrigam a uma reflexdo sobre determinados aspectos da doenga que, até ai, muito
provavelmente néo tinham pensado.

Ao se associar as questdes de reflexdo sobre o pensamento a questdes de
avaliacdo das emogdes, reforga-se a ideia de que pensamentos e emocdes estio
associados, que ¢ a base de qualquer programa cognitivista. Mas promove-se
igualmente um maior auto-conhecimento e uma maior actividade metacognitiva. A
reflexfio sobre as significagdes, pensamentos e acgdes, podera permitir ao jovem uma
maior abertura a mudanga e a construcio de significa¢des mais flexiveis e adequadas, e
a exibi¢do de comportamentos também mais adaptados.

Assim, a mudanca cognitiva que se pretende, assume uma orientagdo
desenvolvimentista, porque derivara, sobretudo, desta atitude pré-activa de tomada de
consci€ncia sobre as significagdes pessoais e de andlise e discussdo das mesmas, em
confronto com outras perspectivas, e nfio tanto de uma actividade de identificacio de
erros e de correcc@o dos mesmos, face a um modelo de significagdes mais racionalista e

correcto, proposto pelo terapeuta.

3.2. Facilitacio e Incentivo a Descentracio Através da Partilha com o

Grupo.

A criagdo de situagdes de analise e discussdo das significacdes individuais, em
pequenos grupos de pares, visa precisamente estruturar as condiges propicias a uma
actividade intensiva de descentra¢do cognitiva.

Reflectir sobre as significagdes, emogdes e atitudes perante a doenca é essencial
para este processo de auto-conhecimento, que &, em si mesmo, uma condigfo para haver
desenvolvimento. Mas é o movimento de reflexfio e imaginagio sobre o que os outros
pensam sobre o mesmo assunto e, a partir dai, sobre o que o préprio poderia pensar se
pensasse de maneira diferente, que pode levar a uma verdadeira descentraciio cognitiva
e, portanto, ao desenvolvimento.

As sessbes de intervencdo, em que se junta um pequeno grupo de jovens com a
mesma doenga e idades proximas, cria as condigdes para a facilitagio da descentracgo.
Os outros funcionam como modelos, com os quais eu me identifico, ou dos quais eu me
afasto, mas que me obrigam, em todos os casos, a colocar hipdteses diferentes e,

portanto, a alargar o meu sistema de significaces.
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Em algumas 4reas tematicas, a capacidade de imaginar a perspectiva do outro,
acompanhada de um exercicio de empatia de sentir o que o outro sente abrira caminho a
uma maior compreensio da parte dos jovens, relativamente ao comportamento dos
outros, particularmente dos pais e pares, e a procura de solugdes alternativas mais
flexiveis, mais abertas e mais criativas para os problemas interpessoais. O
estabelecimento de compromissos perante uma situagio problematica podera, entfio,

tornar-se mais fécil e provavel.

3.3. Promocio do Desenvolvimento de Competéncias de Resoluc¢io de

Problemas.

Tentando evitar-se as limitagGes inerentes aos modelos educacionais de
intervencdo, este estudo realizado com os jovens com cardiopatia congénita, aposta na
exploragdo e construgdo de significacdes mais adaptadas e flexiveis, no
desenvolvimento da capacidade de formulago de estratégias de resoluciio de problemas
nestes jovens, € na generalizagdo a novas situagdes das estratégias j4 utilizadas. Esta
revela-se muito importante na resolugio de dificuldades ou problemas que surgem no
dia a dia a todos os adolescentes, particularmente aos adolescentes com doenca crénica,
visto que estes sdo levados a enfrentar situagBes de siress acrescido, comparativamente
aos pares saudaveis.

Assim, ndo se pretende s6 ensinar estratégias de confronto especificas para
situagbes comuns aos jovens com esta doenga, mas, sobretudo, pela valorizagio do
trabalho de reflexdo individual e de discussdo em grupo, valorizar a procura de
solugBes, ou de estratégias alternativas. Para Spivack, Platt e Shure (1976), as
competéncias de resolugdo de problemas interpessoais mais decisivas durante a infancia
e adolescéncia sdo precisamente as de elaboragfio de estratégias alternativas e as de
relacionar os meios com os fins, isto ¢, de compreender as consequéncias provaveis de
cada alternativa considerada. Espera-se, assim, que os jovens possam adquirir uma
atitude cognitiva de problematizagdo das situagdes, que os conduza a, no futuro,
activarem as suas capacidades de procurar alternativas diferentes e analisarem as suas

possiveis consequéncias.
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3.4. Definicio do Sujeito como Criador e Transformador de um Papel de

Doente mais Activo e Flexivel.

Neste trabalho, o assumir de uma orientagio construtivista ultrapassa claramente
a ideia de valorizagdio das crengas e cognigdes do sujeito, para se centrar numa
perspectiva que compreende o sujeito, como o verdadeiro criador de significacdes.
Criancas e adolescentes constroem significagdes sobre a identidade, causas e
consequéncias da doenga e sobre o seu confronto, e podem, portanto, ser ajudados a
construir significagdes mais autonomas, flexiveis e adaptadas. Esta ajuda é concretizada
através da definigdo das sessdes como um espago de reflex@o e de discussio grupal, e

ndo como um programa de ensino aprendizagem.

3.5. Papel do Terapeuta.

De tudo o que ficou dito, decorre que o papel do psiclogo nio pode ser o de um
terapeuta cognitivista no sentido mais tradicional ou racionalista que avalia e corrige os
erros de pensamento do sujeito, ou ensina significagBes mais racionais e adaptadas. O
psicélogo torna-se, sobretudo, um facilitador de dois movimentos: o de auto-
conhecimento, através da estimulagio da actividade metacognitiva e da tomada de
consciéncia das emogdes, ¢ o de descentragfo através da partilha com os outros, da
discussdo grupal e da imaginag#o de alternativas diferentes.

A intervengio implementada com estes jovens com cardiopatia congénita nio
segue, pois, o modelo educacional de intervencdo, onde o terapeuta assume uma atitude
didactico-pedagdgica, ou seja, o terapeuta nfio se limita a ensinar formas consideradas
por ele como mais adequadas para se confrontar os problemas. S3o valorizadas e
reforgadas as estratégias de confronto adequadas, mas é, sobretudo estimulada e
encorajada a capacidade de se formular alternativas novas que contribuam para uma

melhor adaptagio do jovem.

O terapeuta adoptou um papel de anima¢io das sessdes, por forma a tornar as
sessOes ludicas e atraentes, e para o jovem compreender que nfio havia uma
preocupagdo de avaliagio ou de correcgdo, mas antes uma valorizagio da exploragio e

discussdo de novas perspectivas e alternativas.
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Contudo, em algumas éareas tematicas, foi necessario adoptar um papel de
sistematizador de alguma informagfio que os adolescentes ja conheciam, mas sobre a
qual poderia haver confusdes ou dividas. Por exemplo, todos os adolescentes sabem
que devem moderar os esforgos fisicos que despendem. No entanto, em certas situagdes
revelavam duvidas quanto a possibilidade de poderem ou nfo participar em certas
modalidades desportivas, exibindo por vezes alguns exageros nos esfor¢os despendidos.
Houve, portanto, um papel de didactica que também foi importante.

Por outro lado, por muito que houvesse criatividade na procura de solucdes
alternativas, nem sempre as estratégias propostas pelos jovens seriam muito eficazes. A
terapia de orientagdo comportamental-cognitiva oferece, actualmente, um conjunto de
estratégias de confronto bastante sistematizado e eficaz, que foi considerado util ensinar
aos jovens. Recorreu-se, portanto, a didactica e modelagem de estratégias
comportamentais e cognitivas especificas e desconhecidas de todos os jovens. No
entanto, mesmo nestes casos, as estratégias eram apresentadas como "mais um truque" a
que poderiam recorrer e integradas na listagem de estratégias mais espontaneas,
elaboradas pelos jovens.

Verifica-se, assim, o abandono de uma perspectiva mais tradicional de
aconselhamento remediativo, na qual o terapeuta constata a existéncia do problema e
propde as solucdes mais adequadas, para se passar a adoptar uma perspectiva de

estimulagio de uma maior autonomia dos jovens para resolverem os seus problemas.

3.6. Organizacio das Sessdes em Temas.

Segundo os especialistas médicos, alguns temas s3o mais problematicos para os
jovens com cardiopatia congénita. Por outro lado, a literatura psicolégica mostra-nos
que o adolescente com doenga crénica tem dificuldades acrescidas em tarefas
desenvolvimentistas normativas, como a relagdo com os pais ou os pares. Foram assim
seleccionados um conjunto de seis dreas teméticas & volta das quais se organizaram as
sessOes grupais. Estas sdo o exercicio fisico, a alimentagfio e imagem corporal, a relagéio
com os pais, a relagdo com os pares e as perspectivas de futuro.

Estes temas nfio pretendem ser, evidentemente, os tnicos de relevancia ou
interesse para estes jovens, mas antes exemplos significativos, a partir dos quais é
possivel motivar os sujeitos para os exercicios de reflexdo e discussfo. O objectivo do

programa era, portanto, que os jovens pudessem, no futuro, generalizar as competéncias
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ensaiadas nas sessdes, a outras areas temdticas que adquirissem relevincia nas suas

vidas.
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4. OBJECTIVOS DO ESTUDO.

4.1. Conhecimento da Populaciio de Adolescentes com Cardiopatia

Congénita.

Como ja foi referido, o primeiro componente deste trabalho visava um
aprofundamento do conhecimento da populagio de adolescentes com cardiopatia
congénita, definindo-se a analise e classificacdo das significa¢des sobre doenga como o
componente essencial desse conhecimento. Dado o pouco desenvolvimento dos estudos
sobre esta populacdo especifica de jovens com cardiopatia congénita, e o facto de nfio
ser possivel aceder a uma amostra muito extensa, optou-se por fazer sobretudo um
estudo exploratorio, que visava obter o maximo de conhecimento sobre a forma como
estes vinte e oito jovens pensavam e sentiam a sua doenca, ¢ a relagfo entre a doenca e
toda a sua vida pessoal e interpessoal.

Assim, definiram-se os seguintes objectivos:

1° Objectivo
Avaliagdo das significagdes sobre doenga cardiaca congénita organizadas nas cinco

categorias definidas no modelo de crencas sobre satide de Leventhal, Nerenz e Steele

(1984).

Pretende-se identificar as significagcdes que os adolescentes com cardiopatia
congénita t€m sobre a doenca nas areas definidas na entrevista e organiza-las de acordo
com o modelo de concepgéo de doenga proposto por Leventhal, Nerenz e Steele (1984).
Estas categorias sdo a identificagdo, causa, duragdo, consequéncias e evolucgio da
doenca cardiaca congénita em adolescentes portadores da doenca.

A doenga cardiaca congénita sendo uma doenga crénica, que faz parte da vida do
jovem desde os primeiros tempos, € com poucos sintomas oferece um quadro bastante
especifico que interessava conhecer melhor. Até que ponto o adolescente tem a
consciéncia de que é portador de uma doenga crénica, que explicagdes ou causas
identifica para ter essa doenga, e, sobretudo, que consequéncias identifica como
realidade ou possibilidade? A exploragdo destas crengas ou significacdes revela-se
importante para a compreensfio da concepg¢do de doenga. Pode também revelar-se

importante para a compreensdo de certos comportamentos exibidos pelos jovens que
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poderdo influenciar a manifestagéio de sintomas e a evolugdo da doenca, como a adesio
as recomendagdes médicas. O conhecimento das crengas ou significagdes que levam a
exibi¢do de um determinado comportamento pode revelar-se uma ajuda preciosa na
elaboracdo e implementagdo de programas de intervengdo que visem a adopgio de

estilos de vida mais saudaveis por estes jovens.

2° Objectivo

Classifica¢do desenvolvimentista das significagdes sobre doenga cardiaca congénita.

Existem estudos que mostram que as significacdes sobre a doenga parecem
evoluir de acordo com o nivel de desenvolvimento cognitivo das criangas. Esta
evolugdo parece seguir as fases de desenvolvimento cognitivo tal como foram propostas
por Piaget. Ndo conhego nenhum estudo que se tenha dedicado a avaliaciio das
significagbes da cardiopatia congénita em adolescentes portadores da doenga, pelo que
esta exploragdo me pareceu especialmente relevante. O conhecimento mais aprofundado
das significagdes da doenga nesta populagfo podera contribuir posteriormente para a

elaboragdo de programas de intervengfo mais adequados a esta populago.

4.2. Estudo de um Programa de Intervencio com Adolescentes com

Cardiopatia Congénita.

O segundo componente deste trabalho consistiu na construcio e estudo de um
programa de intervengdo destinado aos adolescentes com cardiopatia congénita. Como

tal, definiram-se os seguintes objectivos:

3° Objectivo
Conhecer o nivel de perturbagdio emocional (ansiedade) nesta populacio de jovens com

cardiopatia congénita.

A literatura sobre doenga crénica, e mais especificamente sobre a cardiopatia
congénita, tem revelado resultados algo contraditorios quanto & presenca de perturbacéo
emocional em criangas portadoras da doenga. Se alguns estudos parecem indicar que
esta populagdo apresenta niveis de perturbagdo emocional mais elevados do que os

pares saudaveis, outros indicam que estas apresentam niveis baixos de perturbacio
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emocional. Tornou-se assim num dos objectivos deste programa a avaliacdo dos niveis

de perturbagfio emocional (ansiedade) nos jovens com cardiopatia congénita.

4° Objectivo
Analisar a eficicia da intervenc¢éio na diminui¢8o da perturbagio emocional (ansiedade)
e no melhor controlo das reac¢Bes emocionais de ansiedade em adolescentes com

cardiopatia congénita.

Como foi referido, foi elaborado e implementado um programa de intervencio
com adolescentes com cardiopatia congénita. Tratando-se de um programa inovador
nesta 4rea especifica, pretendeu-se avaliar o seu impacto e eficicia junto desta

populag@o. Face a este objectivo foi proposta a seguinte hipdtese:

Hipdtese 1
A intervengdo ird permitir uma diminuicio dos niveis de perturbacio emocional

(ansiedade) nos adolescentes com cardiopatia congénita.

A literatura sobre o confronto tem revelado que niveis elevados de ansiedade
tendem a surgir quando o individuo percepciona que nfio tem os recursos necessarios
para lidar com a situago stressante. Como uma das componentes deste programa de
intervengdo foi o desenvolvimento da capacidade de resolver problemas e de generalizar
a sua utilizagdo a situagbes stressantes novas, pensa-se que este poderd levar a uma

diminui¢do dos niveis de ansiedade apresentados por estes adolescentes.

5° Objectivo
Promogdo da inten¢do de mudanga e de auto-eficacia em adolescentes com cardiopatia

congénita.

Foi definido como objectivo a estimulagfo da intengfio de mudanga em situagdes
avaliadas como stressantes, e de comportamentos de ndo-adesdo, identificados pelo
jovem durante o programa. Pretendeu-se, igualmente, aumentar a percepcio de auto-
eficacia do jovem na implementagdo dessa mudanga. Face a este objectivo foi proposta

a seguinte hipotese:
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Hipdtese 2
A intervengdo ird levar a um aumento da intengdo de mudanca para situagdes
especificas, e da auto-eficicia em relagdo a essa mudanga, em adolescentes com

cardiopatia congénita.

6° Objectivo
Modificagfio das significacdes sobre as consequéncias da cardiopatia congénita em

adolescentes portadores da doenga.

Um dos objectivos do programa de intervencdo era, evidentemente, a
clarificagdo e sistematizaciio dos conhecimentos sobre a doenca cardiaca congénita,
esclarecendo duvidas ou ideias n3o fundamentadas que os adolescentes pudessem
apresentar. No entanto, foi dada prioridade a analise e modifica¢8o das significa¢Bes
sobre as consequéncias da doenga, na medida em que este componente foi aquele que
considerei como podendo ter um maior impacto na vivéncia do jovem e na sua
adaptagio a doencga. Sabendo que a avaliagdo das consequéncias de uma doencga crénica
¢ uma dimens@o extremamente subjectiva e dependente das capacidade do sujeito para
construir significagdes abertas e flexiveis, que ndo contemplem uma diminui¢io das
oportunidades de experimentacdo e de desenvolvimento global, sabendo que alguns pais
e educadores tendem a maximizar a doencga cardiaca congénita como uma condico
limitadora das oportunidades de aprendizagem e de autonomia, considerei
especialmente importante que o programa facilitasse um trabalho de anilise e reflexfio
sobre a extensdo e impacto das consequéncias da doenga cronica. No entanto, houve
uma preocupacgdo em reforcar as significagdes consideradas adaptativas pelo sistema
meédico (necessidade de controlar a alimentaco e o nivel de esforgo fisico; necessidade
de aderir a prescri¢des médicas).

Face a este objectivo foi proposta a seguinte hipotese:

Hipdtese 3
As significagdes sobre as consequéncias da doenga cardiaca congénita serfio

modificadas no sentido de uma menor extensio e rigidez.

A modificagfo das significa¢des pretendida é, pois, no sentido de uma avaliacio

menos rigida e extensa das consequéncias da doenga na vida actual ou futura, sem se
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afastar de uma perspectiva realista na identificacio das consequéncias efectivamente

reconhecidas pelo sistema médico.

7° Objectivo
Andlise das avaliacOes subjectivas sobre a satisfagfo, a utilidade e as mudancas

percebidas em adolescentes com cardiopatia congénita que participaram no estudo.

Sabendo como ¢ dificil a adesio dos adolescentes a programas de intervencio
psicologica, definiu-se como um objectivo deste programa a avaliagiio de satisfagfio e de
utilidade percebida pelos proprios sujeitos do programa.

Pretendeu-se que os jovens com cardiopatia congénita que participaram no
programa de intervenc@o fizessem uma avaliagdo sobre o programa relativamente a sua
utilidade, satisfagdio e ajuda na implementagdo de mudangas que promovam a sua
adaptagdo. Em relagdo a este objectivo optou-se por nfo estabelecer hipdteses
especificas, na medida em que se trata de um programa novo e nos interessava
sobretudo conhecer a forma como os sujeitos (adolescentes com cardiopatia congénita)

valorizavam os seus diferentes componentes.

No capitulo seguinte serfio apresentados com maior detalhe os procedimentos
utilizados na implementagdo da intervengio cognitivo e desenvolvimentista e os
instrumentos de avaliac8o utilizados que servira para a analise dos resultados

relativamente aos objectivos propostos.
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1. POPULACAO.

A populagio onde incidiu o estudo foi um grupo de adolescentes com
cardiopatia congénita que recorrem ao Hospital de Santa Cruz, sobretudo & Unidade de
Cardiologia Pediatrica, em Lisboa para efectuarem consultas médicas de seguimento de
casos. As consultas médicas de seguimento realizam-se de seis em seis meses ou
anualmente, conforme os casos.

Apesar do Hospital de Santa Cruz nfo ser o unico na area de Lisboa a tratar de
pacientes pediatricos com cardiopatia congénita, foi o escolhido para este estudo. As
razdes de tal escolha prendem-se sobretudo com o interesse e disponibilidade
manifestados pela equipe médica pertencente a esta unidade. A sua colaboragio veio a
revelar-se crucial para o desenrolar de todo o processo avaliativo e interventivo.

O estudo na sua totalidade, ou seja, desde a fase inicial de tomada de
conhecimento dos servigos até a conclusio das sessGes de intervengdo, durou cerca de
dois anos e um més. O prolongamento deste s foi possivel devido a esta colaboragio

da parte da equipe médica e dos proprios adolescentes.

1.1. Critérios de Selec¢io do Grupo Estudado.

O grupo de adolescentes com cardiopatia congénita que participaram neste

estudo foi seleccionado tendo em conta alguns critérios importantes:

a) Foram seleccionados os adolescentes que recorriam ao Hospital de Santa Cruz
para realizarem as consultas médicas na especialidade de cardiologia pediatrica.
Desta forma, foi possivel o acesso a informagfo médica disponibilizada pela equipe
médica ou pelos servigos administrativos (com a respectiva autorizagdo do hospital).

b) A residéncia na area da grande Lisboa. Pretendeu-se assim garantir a facilidade
de acesso e a consequente assiduidade dos jovens as sessdes.

¢) A idade do jovem. Tendo-se optado inicialmente por seleccionar adolescentes entre
os doze e dezoito anos de idade, este limite foi alterado posteriormente por dois
motivos. O primeiro tem a ver com o facto de n#o ter havido nenhum adolescente de
doze anos interessado em participar no estudo. O segundo teve a ver com o desejo

expresso por alguns adolescentes de dezanove anos de participarem.
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d)

Consequentemente, o intervalo de idades dos adolescentes fixou-se entre os treze e
os dezanove anos de idade.

Eliminaram-se todos os casos em que havia conhecimento ou suspeita de
deficiéncias mentais ou fisicas, associadas a doen¢a, ou ndo. Pretendia-se assim
garantir o maximo de colaboragio possivel, sobretudo nas entrevistas de avaliagdo
das significa¢des, e uma boa capacidade de compreenséo dos temas abordados € a
exclusfo de outras variaveis externas que poderiam alterar os resultados. O estudo
incidiu sobre uma populacio de adolescentes com cardiopatia congénita mas sem
outras deficiéncias mentais ou fisicas importantes. Esta seleccfo foi feita em
conjunto com a equipe médica da unidade e através da consulta autorizada dos
processos medicos dos adolescentes.

O diagndstico do tipo de cardiopatia congénita constituiu, evidentemente, outro
critério. Assim, foram seleccionados apenas os adolescentes com uma cardiopatia
congénita ligeira ou moderada e com um bom prognéstico. As cardiopatias
congénitas muito graves possuem certas implicagdes muito especificas, necessitando
de uma abordagem diferente da prevista para este estudo. Tentou-se assim garantir
uma certa homogeneidade em termos de implicacdes médicas da cardiopatia
congénita. O facto de ter sido submetido a uma ou mais intervengdes cirirgicas néo
foi critério de eliminagdio porque se pretendia, precisamente, uma amostra
diversificada, dentro dos critérios expressos anteriormente, que caracterizasse a

populacio de adolescentes com cardiopatia congénita.

1.2. Procedimentos de Seleccio.

Como ¢ evidente, tanto o componente da avaliacdo, como o de interven¢do s

podiam ser realizados com um grupo de adolescentes voluntarios. Assim, procedeu-se a
um conjunto de ac¢des com vista a divulgar o programa e a convidar a participacio dos
jovens. Apos a definicdo de um grupo alargado de adolescentes que correspondiam a
todos os critérios exigidos, estabeleceu-se um primeiro contacto. Este foi feito atraves
de uma carta assinada por uma médica da unidade e pela autora, ao qual se juntaram
dois questionarios. Os questiondrios eram ambos constituidos por um conjunto
semelhante de questdes, sendo um dirigido aos adolescentes € o outro aos pais. A
resposta aos questionarios era andnima e tinha como objectivo uma identificacdo ou

confirmacéo das areas problematicas vivenciadas pelos adolescentes e respectivos pais.
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Com este era enviado um envelope selado para resposta. As respostas ao questionario
foram utilizadas para a definigio das 4reas tematicas mais problematicas para esta
populagdo especifica, vindo a constituir um elemento importante na planificacio das
sessOes interventivas.

Seguiu-se um segundo contacto, novamente por carta também elaborada pela
médica da unidade em conjunto com a autora do estudo. Nesta explicava-se muito
brevemente os objectivos do estudo, marcava-se a sessdo de apresentagio no Hospital
de Santa Cruz e convidava-se os adolescentes e pais a comparecerem 4 mesma (ver
Anexo 1).

Na medida em que sé um nimero restrito de jovens compareceu nas sessdes de
esclarecimento, recorreu-se, ainda, a um contacto directo pelo telefone onde se
apresentavam o0s objectivos do estudo e se averiguava a disponibilidade dos
adolescentes para participarem neste. Foram feitas duas propostas alternativas aos
jovens. Poderiam participar apenas na avaliagio das significagdes ou poderiam
participar no programa de intervengio. Destes contactos formou-se um grupo de vinte e
oito adolescentes. Destes, dez expressaram o desejo de participar apenas no componente
avaliativo, enquanto os outros dezoito se disponibilizaram para participar nas duas fases
do estudo.

As dificuldades para constituir a amostra deveram-se sobretudo a duas ordens de
razdes. A primeira tem a ver com a dificuldade destes jovens em se deslocarem
sozinhos ao local de realizagdo do estudo (Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educaggo da Universidade de Lisboa ou Hospital de Santa Cruz). A segunda razfo tem
mais a ver com a falta de disponibilidade dos jovens para frequentarem assiduamente as
sessdes. Um horario sobrecarregado com a escola, saidas com amigos ou a praticas de
outras actividades extra-curriculares foi um motivo invocado para a n3o participagdo

neste programa.

1.3. Caracteristicas do Grupo de Avaliagio e de Intervencio.

A amostra final ficou, assim, constituida por vinte e oito jovens, sendo que
dezoito participaram nas duas partes do trabalho (caracterizagio e programa de
intervengdo) e dez s6 participaram na primeira parte (caracterizagio).

A idade dos adolescentes varia entre os treze e os dezanove anos, vivendo todos

com os pais (ver Quadro 2).
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QUADRO 2
Numero de adolescentes que participaram nas duas fases do estudo.
IDADES AVALIACAO DAS SIGNIFIC,AC()ES DA INTERVENCAO
CARDIOPATIA CONGENITA
13 anos 7 5
14 anos 3 2
15 anos 4 2
16 anos 2 1
17 anos 4 3
18 anos 3 3
19 anos 5 2
TOTAL 28 18

Todos os vinte € oito adolescentes estudavam, com excepcio de um (do sexo
masculino) que ja tinha finalizado o 12° anos de escolaridade e se encontrava a

trabalhar. Alguns deles foram sujeitos a intervengdes cirtirgicas (ver Quadro 3).

QUADRO 3
Adolescentes que participaram no estudo.
AVALIACAO DAS SIGNIFICACOES DA INTERVENCAO
CARDIOPATIA CONGENITA
ADOLESCENTES OPERADOS 18 12
ADOLESCENTES NAO OPERADOS 10 6
TOTAL 28 18

A amostra apresentava também uma certa diversidade quanto ao tipo e

severidade do defeito cardiaco (ver Quadro 4).

QUADRO 4
Defeitos cardiacos dos jovens que participaram no estudo.
DEFEITO CARDIACO CONGENITO NUMERO DE ADOLESCENTES
LesBes Acianodticas com Shunts Esquerdo-Direito 17
Lesdes Obstrutivas 6
LesBes Cianoticas com Aumento do Fluxo Sanguineo Pulmonar 1
Lesdes Cianéticas com Diminuig8o do Fluxo Sanguineo Pulmonar 4
Total 28
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2. PROCEDIMENTOS E INSTRUMENTOS DE AVALIACAO.

A avaliacfo consistiu em dois momentos diferenciados.

2.1. Grupo de Avaliacio.

Todos os adolescentes (n=28) passaram por uma entrevista individual semi-

directiva de avaliagdo das significacdes sobre a doenga cardiaca congénita;

2.2. Grupo de Intervencio.

Ao grupo de adolescentes que tinha manifestado desejo de participar no
programa de intervengfio (n=18), para além da entrevista individual de avaliagfo das
significacdes sobre a doenca, foi também aplicado um conjunto de instrumentos de
avaliagdo nas fases pré e pos-intervengdo. Os instrumentos ndo diferiram nos dois
momentos de avaliagdo. Estes também preencheram um questionario (ver Anexo 18) e
passaram por uma entrevista individual semi directiva na sessdo de follow-up. A
entrevista abordava um dos temas explorados na entrevista inicial de avaliacdo das

significaces sobre a cardiopatia congénita - as consequéncias da doenca (ver Anexo
17).

Os instrumentos de auto-avaliacdo aplicados nos dois momentos de avaliacio
(pré e pos-intervengdo) foram a S.T.A.I. Formas Y-1 e Y-2 (Spielberger, 1983) (ver
Anexo 4). Num primeiro momento, os questionarios foram aplicados no inicio da
primeira sessdo de intervencdio grupal. Voltaram a ser aplicados novamente cerca de
quatro meses apods a ultima sessdo grupal de intervengdo. Foram preenchidos no final da
sessdo de follow-up. Também foi aplicado o Inventirio Sobre a Vinculagio na
Adolescéncia (Armsden & Greenberg, 1987b) na sessdo subordinada ao tema Relaco
com Pais (ver Anexo 5).

A avaliac@o das significacdes sobre a doenca cardiaca congénita foi feita com
base numa entrevista individual semi directiva elaborada pela autora e baseada no
modelo de Leventhal, Nerenz & Steele (1984) para a representagdo da doenca (ver

Anexo 3). Ela constituiu a primeira sessao de todo o processo de investigagéo.
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2.3. Instrumentos e Medidas de Avaliacéo.

Seguidamente, serd feita uma descri¢io detalhada de cada instrumento e medida

de avaliagdo utilizados neste estudo.

2.3.1. Instrumentos de Avaliacdo Clinica.

S.T.A.L. Forma Y-1 e Y-2 (State-Trait Anxiety Inventory, Spielberger, 1983)

O Inventario de Estado-Trago de Ansiedade Forma Y, de Spielberger (1983),
tem sido aplicado na investigacfio de uma forma extensiva. Ele é composto por duas
escalas independentes de auto-avaliagdo que permitem avaliar a ansiedade estado e a
ansiedade trago. Elas s8o compostas por um conjunto de afirma¢des independentes que
permitem avaliar a forma como o sujeito se sente no momento da avaliac@o (escala para
a ansiedade estado) e como se sente habitualmente (escala para a ansiedade trago). O
inventario também tem sido aplicado a populagdes clinicas, como individuos sujeitos a
intervengOes cirdrgicas ou a tratamentos médicos. Trata-se de um instrumento que esta
adaptado & populaggo adolescente, pelo que se pode aplicar a este estudo também.

Recentemente, as escalas foram aplicadas a uma populagdo de adolescentes
portugueses de ambos os sexos (Silva & Campos, 1998), permitindo, assim, a sua
afericdo a populagfio adolescente portuguesa. Foi esta aferigio que foi utilizada para

interpretar os resultados deste trabalho.

Inventario Sobre a Vinculag¢iio na Adolescéncia (Armsden & Greenberg, 1987b)

O Inventario Sobre a Vinculagdo na Adolescéncia visa avaliar a percepgdo dos
adolescentes quanto as relagdes de vinculagdo. Permite uma avaliacdo separada da
vinculag@o do adolescente 2 mde, ao pai e aos amigos, dividindo-se, assim, em trés
escalas de avaliagio da vinculag@io. Se os resultados obtidos pelos adolescentes se
situarem acima da mediana calculada para o grupo, os jovens podem ser classificados
como exibindo uma Vinculagfio Segura em cada uma das escalas. Se os resultados se
situarem abaixo da mediana, os jovens sfio classificados como apresentando uma

Vinculac¢io Insegura em cada uma das escalas.
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Deste modo, de acordo com as trés escalas, podem ser constituidos os seguintes

grupos em fung¢fo da seguranca da vinculag#o:

a) Se as relagdes com a mle e o pai forem seguras, o adolescente apresenta
Vinculacdes Concordantes Seguras;

b) Se as relagdes com a mde e o pai forem inseguras, o adolescente apresenta
Vinculacdes Concordantes Inseguras;

c) Se arelagdo com a mée for segura e com o pai for insegura, o adolescente apresenta
Vinculacdes Discordantes - Mie: relaciio segura;

d) Se arelagdo com o pai for segura e com a mée for insegura, o adolescente apresenta
Vinculacdes Discordantes - Pai: relacio segura,

e) Vinculacdo Segura face aos amigos;

f) Vinculacdo Insegura face aos amigos.

A versdo revista deste instrumento ja foi aplicada a dois estudos em Portugal.
Geada (1990) utilizou o inventario com o objectivo de avaliar a relagfo entre padrdes de
vinculag#o afectiva a mée e ao pai e niveis de auto-conhecimento em adolescentes com
comportamentos desviantes (toxicodependéncia). Também Neves (1995) aplicou o
inventdrio a um grupo de quatrocentos e cinquenta adolescentes sauddveis com o
objectivo de avaliar e comparar as percep¢bes das relagdes de vinculacio dos
adolescentes com o pai, a mée e os amigos em fun¢o do sexo, da idade e da progressio
escolar. Infelizmente, ndo foi publicado o valor da mediana para este grupo de
adolescentes, pelo que ndo foi possivel comparar os resultados deste estudo com o dessa
populagio saudavel. Este estudo revela sim que existe uma correlagfo positiva e elevada
entre a escala pai e a escala mée. A correlagio entre a escala mie e a escala amigos, e
entre a escala pai e a escala amigos é também positiva mas nfo é significativa.

No estudo de Armsden e Greenberg (1987a) comprovou-se que, na adolescéncia
tardia, a qualidade da vinculagio com os pais e com os amigos estavam altamente
relacionados com medidas de bem estar psicolégico, especificamente de auto-estima e

de satisfacdo com a vida.
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Entrevista Semi-Directiva de Avaliacao das Significacées Sobre a Doenca Cardiaca

Congénita

Esta entrevista foi aplicada aos dois grupos de adolescentes. Permite a
exploragéo das significacGes sobre a doenga, as suas causas e consequéncias.

Este tipo de entrevista tem sido utilizada na avaliacfio da representagio de certas
doencas cronicas. O modelo utilizado foi proposto por Leventhal, Nerenz & Steele
(1984), tendo sido adaptado pela autora a doenca em questfio. A adaptacdo foi feita com
base nos dados recolhidos na literatura sobre doenca cronica e alguma sobre a
cardiopatia congénita, junto da equipe médica da unidade e nos questionarios enviados
para casa destes jovens (referido atras). E uma metodologia que facilita a adaptacdo dos
conteudos ao sujeito avaliado e que permite o acesso a significa¢Bes a que nfo seria
possivel aceder através de questionarios ou de outras medidas de avaliagdo mais rigidas
ou muito estruturadas.

A entrevista ¢ semi directiva, ou seja, os seus objectivos sfo definidos antes da
sua aplicacéio. Contudo, por ser pouco estruturada, permite a exploragdo mais livre e
profunda das significa¢es do sujeito relativamente aos temas abordados. As questdes
do terapeuta podem entfio adaptar-se mais aos contetidos expressos pelo sujeito, o que
leva a uma maior quantidade de informacéo relevante obtida e permite distinguir entre
conhecimento e crengas ou significagdes. Esta entrevista foi completada com um
conjunto de contraprovas, € de perguntas mais abertas para exploragdo de significacses,
segundo o modelo de entrevista clinica piagetiana. Este componente permitiu o acesso a
significagbes mais alargadas, de modo a ser possivel uma andlise e classificacio
desenvolvimentista dessas mesmas significacdes.

A entrevista ¢ constituida por cinco grandes areas tematicas:

1* Parte - Identificaciio da Doenca

A identidade de uma doenca corresponde ao rétulo ou designagio atribuida a
doenga e aos sintomas que a acompanham. Pretende-se assim avaliar junto do
adolescente o que € para ele a cardiopatia congénita, o que o leva a afirmar que tem a
doenga, se sente os sintomas da doenga ou se necessita de alguém externo para lhe
mostrar que ¢ doente, € 0 que ha nele que revele aos outros a sua doenca. Esta 1iltima

questdo fazia ja apelo a uma certa capacidade de descentragfio da parte do adolescente.
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2? Parte - Causa da Doenca

Na causa de uma doenga estdo incluidos os factores que o sujeito considera
responsaveis pela doenca. Pretende-se assim avaliar junto do adolescente as causas da
sua doenga e como considera que os outros concebem a transmissio/aquisi¢io desta

doenga. Esta tltima questo faz apelo a capacidade de descentracfo da parte do jovem.

3 Parte - Duracéo da Doenca

Este atributo diz respeito a nog¢éo de tempo de existéncia da doenca e do seu
curso. Pretende-se assim avaliar junto do adolescente o tempo sente os sintomas da
doenca, a duragio que esta ainda vai ter, se a classifica de cronica ou nfio e os
comportamentos que poderfio beneficiar ou prejudicar o seu quadro clinico. E também
explorada a perspectiva dos outros quanto a duragio da doenga segundo o jovem. Trata-

se novamente de uma questéio que faz apelo a sua capacidade de descentragio.

4” Parte - Consequéncias da Doenca

Este tema diz respeito as alteragdes, circunstanciais ou permanentes, que a
doenga implica. Pretende-se avaliar junto do adolescente o impacto da cardiopatia
congénita ao nivel cognitivo, fisico, saide de uma forma geral, afectivo, social, familiar,
académico e profissional. Verificava-se o grau de disfun¢fio funcional percebido por
estes adolescentes como consequéncia da doenga, as limitagdes atribuidas a cardiopatia
congeénita, a sua fragilidade perante certas experiéncias ou factores e as repercussdes

futuras da doenca.

5" Parte - Evoluciio da Doenca

Na evolugio da doenga avaliam-se as crengas ou significages acerca como uma
pessoa recupera de um estado de doenca. Pretende-se entdo avaliar junto do adolescente
a forma de recuperagéo da cardiopatia congénita, a quem cabe a responsabilidade pela
evolugdo do quadro clinico, como se sabe se esta a evoluir bem ou mal em termos da
sua saude na sua perspectiva e na perspectiva dos outros. Mais uma vez, a tltima

questdo apela a descentragio do jovem.
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3. PROCEDIMENTOS DE INTERVENCAO.

A intervencdo teve como sujeitos dezoito adolescentes com cardiopatia
congénita, e voluntarios. Todas as sessdes decorreram em salas preparadas para o efeito.
A constitui¢@o dos grupos seguiu dois principios: as idades dos jovens e a sua facilidade
em termos de deslocag@o, na medida em que as sessGes se realizariam em duas zonas
diferentes de Lisboa. Formaram-se assim quatro grupos de jovens, dois de adolescentes
entre os treze e os quinze anos e dois de adolescentes entre os dezasseis e os dezanove

anos de idade. Cada grupo era constituido por trés a cinco elementos.

3.1. Sessdes de Intervencao.

A intervencfo decorreu em cinco sessdes grupais e numa sessdo individual de
Jollow-up. Logo na primeira sessdo foram esclarecidas as condi¢es de participagio
neste estudo: o envolvimento voluntario em mais quatro sessdes de interven¢do e numa
sessdo de follow-up quatro meses apds a ultima sessdo interventiva.

Cada sessdo grupal abordava um tema pré-estabelecido. Os temas explorados
diziam respeito a situagdes que parecem ser problemadticas para esta populacio. Estes
foram identificados através da literatura existente sobre a doencga crénica e, em
particular, sobre a cardiopatia congénita, com informagio fornecida pela equipe médica
da Unidade de Cardiologia Pediatrica do Hospital de Santa Cruz e, ainda, pelo
questionario enviado antes da elaboragfo do programa de intervencfo. Foram abordados
os temas exercicio fisico (1* sess@io), alimentagfo (2° sessdo), relagdo com pais (3°
sessdo), relagdo com pares (4° sessdo) e perspectivas de futuro (5* sessdo).

Todas as sessGes interventivas seguiram a mesma estrutura diferindo apenas na

tematica explorada e caracterizavam-se por possuirem trés momentos distintos:

v Momento de Reflexdo Individual

Todas as sessdes eram iniciadas com um momento de reflexfio individual. Os
adolescentes comegavam por preencher individualmente uma escala de avaliacio da
inten¢dio de mudanga e de auto-eficacia subordinada ao tema da sessdo. Foram

construidas cinco escalas de auto-eficcia, uma para cada tema a ser abordado (ver
Anexos 6,7, 8, 9 e 10).
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As escalas apresentam sempre a mesma sequéncia de resposta, ou seja, primeiro
o jovem € questionado sobre a sua vontade de mudar e, s6 depois se questiona quanto a
sua percep¢do de auto-eficécia relativamente a essa mudanca. Para cada escala, as
respostas possiveis sdo de um a cinco. Apds o preenchimento deste questionarios,
seguia-se o preenchimento do questionario dirigido ao tema da sessdo, que permitia uma
reflexdo e uma exploragéo individual sobre as significagdes, situagdes experienciadas
como problematicas e formas de confronto com estas (ver Anexos 11, 12, 13, 14, 15 e

16).

v Momento de Partilha Grupal

Esta parte da sessfo focava as significagdes que os jovens possuiam sobre as
situagdes vivenciadas como dificeis ou stressantes e, sobretudo, as significa¢des
relativas as estratégias de resoluclio de problemas. Assim, apoés identificadas as
situagbes problematicas, os adolescentes propunham estratégias de confronto para
lidarem com estas. Sugeriam estratégias de confronto para a sua utilizagdo pessoal e
para serem utilizadas pelos colegas, discutiam a sua adequagio aos objectivos
pretendidos e chegavam a uma conclusfio. As principais estratégias referidas pelos
jovens eram escritas num acetato que estava a ser projectado.

Posteriormente, o terapeuta estimulava a producfo de estratégias novas,
exemplificando e modelando o comportamento a adoptar por estes. Os jovens deveriam
a partir dai comegar a propor e discutir as alternativas de confronto. Era pedido
expressamente aos jovens menos participativos para partilharem as suas ideias. Se a
partilha pode ter parecido um pouco mais dificil na primeira sessdo grupal, nas sessdes
seguintes os jovens ndo revelaram dificuldades em fazé-lo. Foi também estimulada e
modelada a generalizagdo das estratégias a outras situagdes problematicas quando

adequadas.

v Momento de Reflexdo Final e de Sistematizagdo
Um terceiro momento era de reflexdo final individual e de sistematiza¢fo. Para

tal, os jovens preenchiam a ultima parte do questionario inicial (ver Anexos 11, 12, 13,

14, 15 e 16).

Foram aplicadas aos adolescentes duas escalas de avaliagdo da intengdo de

mudan¢a e de auto-eficdcia (ver Anexos 6, 7, 8, 9 e 10) referentes ao tema a ser
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discutido na sessfo grupal: uma antes da sessdo subordinada ao tema e outra no inicio
da sessdo seguinte. Concedia-se assim um espago de intervalo entre o preenchimento
dos dois instrumentos por forma a permitir a reflexdo e a ocorréncia de modificagdes ao
nivel das significagbes e das formas de confronto. S6 apés a aplicaglo da segunda
escala de avaliagdo da intengdo de mudanga e de auto-eficdcia é que se procedia a
aplicagdo da primeira escala de auto-eficacia referente ao tema a ser abordado na sess3o.
Apenas na ultima sessdo (Perspectivas de Futuro) a mesma escala de avaliacio da
inteng¢do de mudanca e de auto-eficacia foi passada duas vezes, uma no inicio da sessdo
e outra no final da discusséo grupal. As razdes para este procedimento prendem-se com
o facto de ser a ultima sessdo e do terapeuta nfio voltar a ter contacto com oS
adolescentes até cerca de quatro meses mais tarde.

A aplicagdo das escalas de avaliagdo da intengdo de mudanca e de auto-eficacia
aplicadas no inicio das sessdes permitiram fazer uma introducdo ao tema da sessfio e
estimular a reflexdo individual sobre o tema, reflexdo essa que seria posteriormente
aprofundada no momento de partilha grupal.

Apds o preenchimento da primeira escala de avaliagdo da intengfio de mudanca e
de auto-eficicia sobre o tema da sess#o, era aplicado aos adolescentes um questiondrio
de preenchimento individual dedicado ao tema a ser discutido (ver Anexos 11, 12, 13,
14, 15 e 16). No momento de partilha grupal eram discutidas de uma forma mais
aprofundada algumas das questdes presentes nos questiondrios. O facto de se
escolherem apenas algumas questdes para uma discussio mais aprofundada teve a ver
com o facto do tempo da sessdo ser, necessariamente, limitado. Para além disso, havia
questdes mais direccionadas para o objectivo da interven¢do comparativamente a outras,
pelo que foram discutidas com maior detalhe nas sessdes.

No inicio da discussdo grupal os adolescentes eram esclarecidos de que n#o
seriam for¢ados a partilhar o que escreviam, mas que a sua participaciio era relevante
para o processo de desenvolvimento e ajuda. Esta recomendagfo foi repetida para cada
sessdo, uma vez que pareceu produzir um clima de maior & vontade e partilha da parte
dos jovens.

Todos os questionarios finalizavam com uma questdo de reflexfio mais geral que
tinha como objectivo levar os adolescentes a sintetizarem os elementos mais
importantes aprendidos durante cada sess3o grupal interventiva. O preenchimento desta
questio consistia na ultima tarefa dos adolescentes em cada sessfio. Pretendia-se que 08

jovens sintetizassem e reforgassem as estratégias mais relevantes adquiridas na sess#o.
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As sessOes grupais foram organizadas segundo a seguinte ordem de

apresentacdo:

1. Exercicio Fisico

Nesta sessdo avaliavam-se as actividades desportivas realizadas pelos jovens, e,
em seguida, emogdes e crengas associadas a pratica do exercicio fisico (ver Anexo 11).
Também eram avaliadas as formas de confronto que utilizavam para lidar com estas.
Esta avaliagdo permitia, assim, que os jovens tomassem consciéncia das emocdes,
pensamentos e significacdes sobre a pratica do exercicio fisico.

Na discussdo grupal foram reforgadas as crencas adaptativas sobre a pratica do
exercicio fisico e esclarecidas algumas duvidas e crengas mais inadequadas. O
esclarecimento era fornecido pelo préprio grupo e o terapeuta sO intervia quando
necessario. Na discussdo sobre os receios eram explorados sobretudo os receios
associados a cardiopatia congénita. Na discussio sobre as estratégias de confronto eram
reforgadas pelo grupo as estratégias adequadas e confrontadas, também pelo grupo, as
inadequadas.

O terapeuta estimulava a producgfio das alternativas de confronto e, se necessario,
inicialmente, fornecia ele proprio algumas estratégias, que eram depois discutidas e
avaliadas pelo grupo. Foi ensinada aos jovens uma estratégia de confronto especifica do
tema em questdo - o controlo da respiracio - que foi treinado em grupo, e cuja aplicagio
em situacdo real foi incentivada. Em seguida, foram discutidas as situa¢des em que tal

estratégia pode ser aplicada como forma de confronto concreto eficaz.

2. Alimentacéio

A sessdo dedicada a alimentacfo iniciou-se com uma auto-avaliacdo dos habitos
alimentares dos jovens e de algumas crengas associadas a este comportamento (ver
Anexo 12). Seguia-se, entfio, a avaliagdo da imagem corporal dos adolescentes de
algumas emog¢des associadas a esta, dos receios e duvidas vividas por estes jovens nesta
area e das formas de confronto que utilizavam (ver Anexo 13). Estimulava-se, assim, a
tomada de consciéncia, por parte dos jovens, de pensamentos, emog¢des e significa¢des

sobre a sua alimentag@o e imagem corporal.
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Na discussdo grupal estimulou-se a tomada de consciéncia, por parte dos jovens,
da relacdo que estes estabelecem entre a alimentag@io e a cardiopatia congénita, e,
conjuntamente, tentou-se definir o que é uma alimentagdo saudavel. Os jovens
propuseram e discutiram algumas estratégias de confronto. Foram sugeridas estratégias
mais especificas para resistir a tentacdo de comer alimentos menos adequados (por
exemplo, doces e alimentos gordurosos), como o auto-registo, o auto-refor¢o, o auto-
controlo e o auto-contracto. Foram também discutidas algumas estratégias de asser¢éo
social propostas pelos jovens para lidar com pressdes sociais nesta area, por exemplo,
como saber recusar certos alimentos.

Relativamente a imagem corporal, foram avaliados e inventariados alguns erros
cognitivos, como a ateng¢fo selectiva ou a hipergeneralizagdo, e propostas estratégias de
correcgdo. Esta avaliagio permitiu que tomassem uma maior consciéncia das emogdes,
significacdes e pensamentos que possuem nesta area.

Os jovens propuseram estratégias para lidar com os pensamentos mais negativos
sobre a sua imagem corporal, como a relativizagio e distracg¢@o. Nesta sessdo iniciou-se
também o processo de aprendizagem da generalizagcdo das estratégias de confronto,
fazendo-se, para tal, apelo as estratégias propostas na sessdo anterior e realizando-se
uma avaliac8o da sua aplicabilidade a esta tematica. Esta generalizacfo foi estimulada

nos jovens que revelaram alguma dificuldade em realiza-la.

3. Relag¢io com Pais

Nesta sessdo avaliava-se a percepgdo do jovem sobre a relag@o familiar, algumas
emocdes associadas a esta, os receios e duvidas nesta relagio e as formas de confronto
utilizadas por estes jovens (ver Anexo 14), levando-o, assim, a tomar consciéncia
destes. Tomavam consciéncia também sobre a percep¢do que tém relativamente a
superprote¢do parental, assim como as estratégias que utilizavam para lidar com esta.
Eram ponderados e partilhados com o grupo os comportamentos de risco exibidos por
estes jovens e a sua capacidade de descentragdo relativamente aos pensamentos e
emogdes dos pais.

Na discussio grupal foi feita uma listagem dos problemas vividos por estes
jovens na relagiio parental. Foi também pedido aos jovens para fazerem um esforgo de
descentragdo e referirem os aspectos positivos presentes nesta relagdo. Foi discutido o

papel dos adolescentes nesta relagdo e os proprios jovens propuseram estratégias de
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mudanca para o seu comportamento. Foi muito trabalhado e estimulado nesta sesséo a
capacidade de descentragdo nos adolescentes relativamente aos pais, sobretudo na
questdo da superprotecdo, e a capacidade de resolu¢fio de problemas, que passava
sobretudo pelo estabelecimento de compromissos entre os jovens e os pais. Eram
refor¢ados os compromissos ja estabelecidos pelos jovens, e sugeridos, pelos proprios
jovens, compromissos alternativos para os adolescentes que apresentavam maiores
dificuldades no seu estabelecimento.

Em relacdo aos comportamentos de risco, foi esclarecido o que estes eram e
foram pedidos alguns exemplos de comportamentos de risco exibidos pelos jovens. Foi
discutida em grupo a importancia de conhecerem os seus limites e de saberem parar
quando necessario. Na fase final da sess@o foi novamente estimulada a capacidade dos
jovens de se descentrarem relativamente a percepcdo dos pais em relagio aos

comportamentos de risco que os adolescentes exibem.

4. Relacio com Pares

Na sessfo dedicada a este tema procedeu-se a avaliagdo da percepgdo dos jovens
das suas relagdes sociais e da sua auto-imagem social, de receios e duvidas nesta area e
de estratégias de confronto utilizadas pelos jovens (ver Anexo 15). Foram avaliadas
estratégias utilizadas pelos jovens para alterarem o seu comportamento social e o dos
amigos relativamente a si. Algumas das questdes faziam apelo & sua capacidade de
descentracdo.

Apos esta tomada de consciéncia dos pensamentos, emog¢des e significa¢Bes
sobre a relagdo com pares, procedia-se & discussdo grupal. Nesta, os jovens tomaram
consciéncia do papel activo que desempenham nas suas relagdes sociais e o papel que a
aprendizagem tem na aquisicio dos comportamentos sociais. Nesta discussio era
sempre enfatizada a possibilidade de mudanca dos comportamentos sociais que
consideravam menos adequados: defeitos que gostariam de evitar ou corrigir, e
qualidades que gostariam de desenvolver.

O grupo tomou consciéncia das estratégias de confronto com as dificuldades ao
nivel social que utilizavam e sugeriam estratégias alternativas para os colegas que
apresentavam maiores dificuldades. O terapeuta teve apenas em atencfo a adequacgio
das estratégias ao nivel de desenvolvimento socio-cognitivo dos adolescentes (isto é,

estratégias mais instrumentais para os mais jovens e mais elaboradas para os mais
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velhos, como a reciprocidade e a reversibilidade). Foram também discutidas pelo grupo
certas atitudes assertivas que podem utilizar nas relacdes sociais, estratégias mais
comportamentais, como a programa¢fo de actividades conjuntas, e estratégias
cognitivas, como o confronto de certos erros cognitivos apresentados pelos jovens (por

exemplo, a inferéncia arbitraria, a aten¢fo selectiva e a centragio excessiva).

5. Perspectivas de Futuro

Na ultima sessdio grupal foi realizada uma avaliagdo das preocupagdes dos
adolescentes relativamente ao futuro, de algumas emoc¢des, duvidas e receios associados
as suas perspectivas de futuro e de estratégias de confronto utilizadas em cada uma das
areas abordadas (ver Anexo 16), permitindo-lhes uma reflexdo e uma tomada de
consciéncia dos pensamentos, emogdes e significagdes que possuem nesta area.

Na discussio grupal pediu-se aos jovens para fazerem um balango de tudo o que
aprenderam até esta sessdo. O papel do terapeuta foi, sobretudo, o de incentivar os
jovens a aplicar a este tema as estratégias que foram sendo trabalhadas nas sessdes
anteriores (estimulagdo da generalizagio das estratégias utilizadas a situagdes novas). A
énfase da discussdo grupal ndo foi tanto nas ideias concretas sobre o que pretendem
fazer no futuro, mas mais na forma como se sentem e lidam com as dificuldades que
lhes poderdo surgir na concretizag@o dos seus projectos. A sessdo sobre perspectivas de
futuro caracterizou-se por dar um grande relevo a elaboragéo de estratégias de confronto
e a generalizacdo destas a situagdes novas. Pretendeu-se, assim, sistematizar as

aprendizagens que foram realizadas nas sessdes anteriores.

3.2. Sesséo de Follow-Up.

Esta foi realizada cerca de quatro meses apds a ultima sessdo grupal de
intervencdo, individualmente, na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educaco da
Universidade de Lisboa ou no Hospital de Santa Cruz, conforme a facilidade de

deslocacdo do jovem. Nesta foram aplicados varios instrumentos de avaliac#o.

1) Entrevista sobre as significacées da cardiopatia congénita
Iniciava-se a sess@o com uma entrevista semi-directiva sobre as significagdes da

doenca cardiaca congénita (ver Anexo 17). Ao contrario da entrevista inicial, esta
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apenas abordava um atributo da cardiopatia congénita - as consequéncias da doenca.
Este atributo da doenca foi escolhido por ser aquele onde considerei poder existir uma
maior subjectividade e evidenciar-se mais o papel de doente. Uma vez que se trata de
um componente importante na determinacio de muitos comportamentos do jovem que
podem influenciar a sua adaptagio a doenga (como a adesdio as recomendacdes
meédicas), revelou-se pertinente proceder-se a uma nova avaliagdo apés a
implementacdo das sessdes grupais. Para além disso, alguns dos temas presentes neste
atributo foram discutidos nas sessdes interventivas, pelo que podera permitir verificar se
ocorreram algumas alteracdes a esse nivel.

Esta entrevista também permitiu uma avaliagdo subjectiva sobre a contribuico
do programa de intervengo.

A entrevista foi necessariamente breve para ndo se tornar excessivamente
repetitiva, pois, de outra forma, correr-se-ia o risco de se tornar magadora para o jovem.

Depois deste trabalho terminado, € possivel afirmar que teria sido desejavel uma
entrevista de follow-up mais extensa e abrangente que permitisse, nomeadamente,
avaliar mudancas de significagdes que traduzissem desenvolvimento. No entanto, esta
entrevista representou um esforgo acrescido para os jovens que tiveram de se deslocar
expressamente para a sua realizac8io, e como era necessario proceder a diferentes tipos

de avaliac@o nesta mesma sessfo, néo foi possivel prolonga-la mais.

2) Questiondrio de Follow-Up

Seguia-se a aplicacdo de um questionario composto por sete escalas e seis
questdes de resposta aberta (ver Anexo 18). Pretende-se com este avaliar a opinido dos
adolescentes relativamente a vérias caracteristicas do programa.

A aplicacdio deste questionario tinha o objectivo de levar o jovem a fazer um
balango sobre todo o processo de intervencdio a que foi sujeito. Obtinha-se assim um
feedback da perspectiva do jovem, importante para o estudo da implementagdo deste
programa de intervencdo. Para além disso, o questionario serviu também de meio de
recolha de sugestdes da parte dos adolescentes com cardiopatia congénita quanto a
possiveis alteragdes a fazer no programa de intervengfo, pois continha no seu final uma

parte aberta a sugestdes.
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3) S.T.A.1. Forma Y-1¢e Y-2
Novamente, foi aplicado na sessdo de follow-up este questiondrio com o
objectivo de se avaliar a perturbacio emocional do adolescentes apds a implementacgéo

do programa de intervencéo.
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4. PROCEDIMENTOS DE INTERPRETACAO DOS RESULTADOS.

Os procedimentos de interpretacdo dos resultados variaram de acordo com os

instrumentos de avaliacfo utilizados.

& Inventarios de Avaliacdo (S.T.A.L. Forma Y, Inventirio Sobre a Vincula¢io na
Adolescéncia)

Os inventéarios de avaliagio foram aplicados antes da primeira sessdo grupal e
depois na sessdo de follow-up. A cotagéo e interpretagdo dos resultados obtidos através
destes instrumentos seguiram as indicagdes referidas nos respectivos manuais e 0s
resultados foram interpretados segundo os obtidos no estudo de aferi¢do do instrumento

para a populagdo portuguesa realizado por Silva e Campos (1998).

% Questionarios de Avaliacio (escalas de auto-eficacia, questionarios para as
sessOes grupais)

Os questionarios de avaliagdo foram aplicados nas sessbes grupais. Sdo
constituidos por questdes fechadas e abertas. As questdes fechadas foi realizada uma
analise quantitativa. O mesmo procedimento foi realizado com os resultados obtidos nas
escalas de avaliacdo da intengdo de mudanga e de auto-eficicia. Nas respostas dadas as
questdes abertas realizou-se uma analise de conteudo e foram definidas categorias de
resposta; nalguns casos, as categorias sdo sobreponiveis, isto ¢, as respostas podem ser

classificadas em mais do que uma categoria.

% Entrevistas Clinicas (entrevista de avaliacdo das significacées da doenca,
entrevista de follow-up)

As entrevistas clinicas foram gravadas em 4udio e o seu conteudo foi
posteriormente analisado. Para analisar os dados obtidos utilizou-se a analise de
conteudo e foram definidas categorias de respostas.

As estratégias de confronto propostas pelos adolescentes nas sessdes de
intervenc@o foram classificadas segundo dois critérios: comportamentais ou cognitivas;
e de aproximac¢do ou de evitamento. Foram consideradas estratégias comportamentais
todas as que faziam referéncia a comportamentos explicitos e concretos (procurar
informagdo, parar quando se sente cansado); foram classificadas como cognitivas as

estratégias que faziam referéncia a formas de pensamento ou de auto-instrugdo (pensar
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que tudo vai correr bem, pensar noutros assuntos, ndo dar importdincia). Foram
classificadas como estratégias de aproximacgio todas as que referiam envolvimento
directo com a situag@o problematica (falar com os amigos sobre o assunto; pensar em
outras alternativas para alcancar aquele objectivo)e como estratégias de evitamento
todas as que pressupunham afastamento ou distraccio (fentar ndo pensar no assunto;,
distrac¢do) Desta forma, uma estratégia de confronto pode ser classificada de
comportamental e de aproximagdo ou de evitamento. Da mesma forma, pode ser
classificada de cognitiva e de aproximacéo ou de evitamento. Tal classifica¢do permite
que a sua a leitura seja menos ambigua e mais acessivel ao leitor. Permite também
verificar o estilo de confronto predominante nos dois grupos de idades.

Os resultados da avaliagdo das significagdes sobre um dos atributos da doenca
(consequéncias da cardiopatia congénita) obtidos na sessdo de follow-up foram
comparados com os resultados obtidos na entrevista inicial, isto €, antes da
implementacdo do programa de intervencdo. A sua comparacido permitiu criar trés
categorias de classificacfio das respostas dos jovens :

a) Mantém - quando o jovem espontaneamente refere uma consequéncia que ja

tinha referido na entrevista inicial;

b) Acrescenta - quando o jovem espontaneamente refere uma consequéncia que

ndo tinha referido na entrevista inicial,

c) Retira - quando o jovem espontaneamente nio refere uma consequéncia que

tinha referido na entrevista inicial.

Apoés a apresentacdio dos instrumentos utilizados na avaliagdo e intervencgfo,

serdo apresentados no capitulo seguinte os resultados obtidos.
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Capitulo V - RESULTADOS

1. INTRODUCAO.

Em seguida serfio apresentados os resultados, organizados em funcdo dos
objectivos e as hipoteses estabelecidas no capitulo III. A ordem de apresentacio dos

resultados serd a seguinte:

A) RESULTADOS DA AVALIAGCAO DAS SIGNIFICAGOES SOBRE A DOENCA CARDIACA
CONGENITA NOS MOMENTOS PRE E POS-INTERVENCAO, SEGUNDO O MODELO DE
LEVENTHAL, STEELE E NERENZ (1984) E O MODELO DESENVOLVIMENTISTA;

B) RESULTADOS DOS INSTRUMENTOS DE AVALIAGAO CLINICA NOS MOMENTOS
PRE E POS-INTERVENCAO;

C) RESULTADOS DA INTERVENCAO REALIZADA COM UM GRUPO DE
ADOLESCENTES COM CARDIOPATIA CONGENITA (ESCALAS DE AUTO-EFICACIA E
QUESTIONARIOS);

D) RESULTADOS DA SESSAO DE FOLLOW-UP.

122



Capitulo V - RESULTADOS

2. RESULTADOS DA AVALIACAO DAS SIGNIFICACOES SOBRE A
DOENCA CARDIACA CONGENITA.

2.1. Resultados Obtidos na Fase Pré-Intervencio.

1° Objectivo
Avaliagdo das significacdes sobre doenga cardiaca congénita organizadas nas cinco

categorias definidas no modelo de crengas sobre saude de Leventhal, Nerenz e Steele

(1984).

Em seguida, apresentam-se os resultados da avaliacdo das significacdes sobre a
cardiopatia congénita realizada com base numa entrevista inicial com os vinte e oito

jovens portadores da doenca.

QUADRO 5
Identidade da cardiopatia congénita - define como uma doenga do coragio.
13-15 anos 16-19 anos Total

Rotula simplesmente como doenca cardiaca. 6 3 9
Explicita melhor, apresentando mais elementos. 4 5 9
D4 uma definicdo da cardiopatia congénita como uma 1 3 4
deficiéncia.

Néo sabe. 3 3 6

Observa-se uma tendéncia para um maior nimero de adolescentes, do grupo dos
mais velhos, apresentar uma defini¢8io mais elaborada e para compreender que se trata
de uma deficiéncia. No entanto, seis jovens (tr€s em cada grupo) nfo sabem definir a

doenga.
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QUADRO 6
Identidade da cardiopatia congénita - caracteristicas da doenca.
13-15 anos 16-19 anos Total

Define como doenga cronica. 0 1 1
Explicita que tem cura. 1 2 3
Caracteriza como congénita. 4 1 5
Caracteriza como adquirida. 0 1 1
Caracteriza em uns casos como congénita e em outros 0 1 1
como adquirida.

Caracteriza como uma doenga grave. 2 1 3

Observa-se uma grande dispersdo nas respostas € constata-se que apenas um

adolescentes caracteriza a doenga como crénica.

QUADRO 70
Identidade da cardiopatia congénita - identifica ou identificou a doenga em si através de sensagBes

internas subjectivas.

13-15 anos 16-19 anos Total
Identifica pelo cansago/dificuldade em fazer esforgos 9 5 14
fisicos intensos ou prolongados.
Sente falta de ar. 3 1 4
Sente dores no peito/corpo. 3 2 5
Sente sensacdes internas difusas. 0 1 1
Sente alteragdes cardiacas. 0 3 3

Quase todos os adolescentes identificam algum sinal fisiolégico como sintoma
da doenca. Nove dos adolescentes do grupo dos mais novos identificam a cardiopatia
congénita através do cansago e da dificuldade em realizar esforcos fisicos intensos ou
prolongados. Apesar do grupo dos mais velhos apresentar uma maior dispersdo nas suas

respostas, cinco deles identificam a doenca através dos mesmos sinais.

¥
®) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias no sdio exclusivas.
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QUADRO 8"

Identidade da cardiopatia congénita - identifica ou identificou a doenca em si através de sinais externos,

de dados concretos observaveis.

13-15 anos 16-19 anos Total
Identifica pela presenca da cicatriz. 5 3 8
Identifica pelas idas ao médico. 2 6 8
Identifica através de um crescimento mais lento. 0 1 1
Identifica pelos cuidados acrescidos com a saude. 1 1 2
Identifica pela necessidade de tomar medicagfo. 0 2 2

Cinco dos adolescentes do grupo dos mais novos identificam a cardiopatia

congénita pela presenga da cicatriz, enquanto que seis do grupo dos mais velhos

identificam-na pelas idas ao médico que necessitam de fazer.

QUADRO 9
Identidade da cardiopatia congénita - identifica ou identificou a doenga em si.
13-15 anos 16-19 anos Total
Identifica através da informagfio fornecida por figuras de 4 4 8

autoridade (médicos, pais).

Quatro adolescentes do grupo dos mais novos e quatro do grupo dos mais velhos

identificam a cardiopatia congénita através da informacéo fornecidas pelos médicos ou

pelos pais.

QUADRO 10
Identidade da cardiopatia congénita - identificou a doenga em si.
13-15 anos 16-19 anos Total
Identificou a doenca pela presenga de cicatrizes, mas refere 2 1 3

que esta curado.

Dos vinte e oito jovens avaliados, trés, actualmente, nfo identificam a doenca

em si, mas identificam que a tiveram no passado pela presenga de cicatrizes.

*®
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sdo exclusivas.
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QUADRO 11"
Identidade da cardiopatia congénita - como os outros identificam a doenga em si.
13-15 anos 16-19 anos Total
N#o identificam a doenca em si. 10 11 21
Identificam a doenca em si pela presenca da cicatriz. 2 3 5
Identificam a doenga em si pelo seu cansago e outras 3 1 4
alteragdes fisicas.

Dez dos adolescentes do grupo dos mais novos e onze do grupo dos mais velhos

consideram que as outras pessoas ndo identificam a cardiopatia congénita em si.

Stumula

De uma forma geral, verifica-se que alguns adolescentes do grupo dos mais
novos rotulam a sua doenga apenas como doenga cardiaca, sem acrescentar mais
elementos, enquanto que os adolescentes mais velhos apresentam uma maior dispersdo
nas suas respostas. Poucos jovens caracterizam espontaneamente a sua doenga como
congénita ou crénica, havendo mesmo um adolescente que a caracteriza como
adquirida.

Bastantes jovens identificam a cardiopatia congénita pelo cansago ou dificuldade
em fazer esforcos fisicos mais intensos ou prolongados. Os sinais externos da
cardiopatia congénita mais assinalados pelos adolescentes variam nos dois grupos de
idades. O grupo dos mais novos refere presenga de cicatrizes, enquanto que o grupo dos
mais velhos refere as idas ao médico. Dos vinte e oito adolescentes avaliados, apenas
trés consideram que estdo totalmente curados da cardiopatia congénita e, como tal, ndo
a identificam em si. A maioria dos jovens considera que os outros nfo conseguem

identificar a doenga em si.

QUADRO 12
Causas da cardiopatia congénita — considera que a doenga teve origem anterior ao nascimento.
13-15 anos 16-19 anos Total
D4 uma explicagio meramente descritiva sem apontar 7 3 10
razdes {"Nasci com ela").
Explicita razdes para a doengca ter tido inicio na concepgio 5 8 13
ou gravidez.

¥
®) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias no sfo exclusivas.
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Oito adolescentes do grupo dos mais velhos explicitam razdes para a sua doenga
se ter iniciado na concepgdo ou na gravidez, enquanto que alguns dos adolescentes do
grupo dos mais novos ddo uma explicagdo meramente descritiva sem apontar razoes

para o inicio da doenca ser anterior ao nascimento.

QUADRO 13
Causas da cardiopatia congénita - considera que a doenca foi adquirida depois do nascimento.
13-15 anos 16-19 anos Total
Refere que foi adquirida depois do nascimento sem 1 1 2
explicitar razdes/momento de aquisiggo.
Refere que foi adquirida no momento do parto. 2 0 2
N#o sabe como adquiriu a doenga. 1 0 1

Os adolescentes do grupo dos mais novos que descrevem a sua doen¢a como
adquirida depois do nascimento, apresentam uma dispersdo nas suas respostas. O unico
adolescente do grupo dos mais velhos nfo refere as razOes ou 0 momento em que

adquiriu a doenga.

QUADRO 14
Causas da cardiopatia congénita - contagio da doenga.
13-15 anos 16-19 anos Total
Descreve a doenga como néo contagiosa. 14 14 28

Todos os adolescentes entrevistados descrevem a sua doenga como ndo

contagiosa.

Samula

A maioria dos jovens reconhece que a sua doenga teve uma origem anterior ao
nascimento. No entanto, enquanto que alguns dos adolescentes do grupo dos mais novos
ddo uma explicagdo meramente descritiva sem apontar razdes para ser congeénita, os do
grupo dos mais velhos referem algumas razdes para ela ter sido adquirida antes do
nascimento. Todos os adolescentes, sem excepcao, classificam a sua doenga como néo

contagiosa.
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QUADRO 15%

Duraciio da cardiopatia congénita - ha quanto tempo consegue identificar a doenc¢a em si mesmo.

13-15 anos 16-19 anos Total
Sentem a doenc¢a desde que os sintomas/limitacGes fisicas 5 2 7
se tornaram mais evidentes face ao aumento da exigéncia
do  esforgo fisico pelas actividades
sociais/escolares/desportivas.
Sentem a doenga a partir do momento em que lhes 4 7 11
impuseram regras, imposi¢des ou lhes deram explicagdes
por figuras de autoridade.
Sentem a doenga quando os sintomas desta se agravaram. 0 3 3
Sentem a doenca desde que houve um aumento da 0 1 1
consciéncia da importancia dos sintomas.

Os adolescentes do grupo dos mais novos sentem a cardiopatia congénita desde
que os sintomas ou limitagdes fisicas consequentes da doenca se tornaram mais
evidentes face ao aumento do esforgo fisico ou a partir do momento em que figuras de
autoridade lhes impuseram regras, imposi¢des ou lhes deram explicagdes. Sete
adolescentes do grupo dos mais velhos sentem a doenga a partir do momento em que
figuras de autoridade lhes impuseram regras, imposi¢des ou lhes deram explicagdes

sobre a doenga.

QUADRO 16
Duragfo da cardiopatia congénita - o tempo que a doenga vai durar em si.
13-15 anos 16-19 anos Total
Refere que a doenga vai durar toda a vida. 7 11 18
Refere que a doenga vai durar apenas um tempo 5 0 5
determinado, sem explicitar mais.
Nio sabe. 1 1 2

Onze adolescentes do grupo dos mais velhos acreditam que a cardiopatia
congénita vai durar a vida toda, enquanto que os jovens do grupo dos mais novos

apresentam uma maior dispersdo nas suas respostas.

*
® s respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sdo exclusivas.
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Samula

De um modo geral, bastantes jovens, particularmente os do grupo dos mais

velhos, referem identificar a doenga desde o momento em que figuras de autoridade lhes

impuseram regras, imposi¢des ou lhes deram explicacdes. Os jovens do grupo dos mais

novos referem também sentir a doenga desde o momento em que oS sintomas ou

limitagbes fisicas se tornaram mais evidentes face ao aumento da exigéncia do esforgo

fisico pelas actividades sociais, escolares e desportivas. Bastantes adolescentes

consideram que a sua doenga vai durar toda a vida. Apenas alguns adolescentes do

grupo dos mais novos referem que a doenca vai durar apenas um tempo determinado

sem explicitar mais.

QUADRO 17%
Evolucdo da cardiopatia congénita com o tempo.
13-15 anos 16-19 anos Total
Vai curar a doenga. 4 0 4
A doenga vai melhorar, mas néo curar. 5 2 7
A doenga vai estacionar. 4 8 12
A doenga vai piorar com o tempo / envelhecimento. 1 4 5

Oito dos adolescentes do grupo dos mais velhos referem que a sua doenca vai

estacionar, em termos de evolugfo, com o decorrer do tempo, enquanto que os mais

novos apresentam uma maior dispersfo nas suas respostas.

QUADRO 18"
Evolugdo da cardiopatia congénita - explica o que é uma doenga cronica.
13-15 anos 16-19 anos Total
Descreve como acompanhando o sujeito até & morte. 2 6 8
Descreve como uma doenga grave. 1 2 3
Descreve como uma doenga congénita. 0 1 1
Descreve como implicando riscos ou certos cuidados. 0 1 1

Os adolescentes mais novos descrevem a doenga cronica como acompanhando o

individuo até a morte ou como uma doenga grave, enquanto que cinco adolescentes do

grupo dos mais velhos descrevem-na como acompanhando o individuo até a morte.

*
®) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias ndo sdo exclusivas.
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QUADRO 19
Evolugfio da cardiopatia congénita - definigdo de doenga crénica.
13-15 anos 16-19 anos Total
Nio sabe o significado de doenga cronica. 11 7 18

Onze dos adolescentes do grupo dos mais novos e sete do grupo dos mais velhos

admitem n3o saber o significado de doenga cronica.

QUADRO 20
Evolugiio da cardiopatia congénita - reconhecimento da doenga em si, apos a explicagdo do que € doenga

croénica.

13-15 anos 16-19 anos Total
Refere ter uma doenga cronica. 3 6 9
Refere nio ter uma doenca crénica. 9 6 15
Refere ter dividas ou hesita no reconhecimento da doenga 2 2 4
crénica em si.

Apbs explicagio do que é uma doenga crénica, nove adolescentes do grupo dos
mais novos referem nfio ter uma doenga crénica, enquanto que as respostas dos
adolescentes mais velhos estdo mais dispersas entre o reconhecimento, ou ndo, de que

tem uma doenca cronica.

Sumula

Muitos jovens, particularmente os do grupo dos mais velhos, referem que a sua
doenca vai estacionar com o decorrer do tempo. Alguns dos adolescentes, sobretudo os
do grupo dos mais novos, consideram que a sua cardiopatia congénita vai mesmo
melhorar com o tempo, sem, no entanto, curar. Quando questionados sobre o que € uma
doenca crénica, verificou-se uma grande dispersdo nas suas respostas. Alguns dos
jovens, sobretudo os do grupo dos mais velhos, definem doenca crénica como
acompanhando o sujeito até a morte. Porém, muitos deles reconhecem ndo saber o
significado de doenga crénica. Apds lhes ter sido explicado o que € uma doenga cronica

e lhes ter sido questionado se apresentavam uma doenga com essas caracteristicas,

bastantes adolescentes referem nfo ter uma doenga crénica.
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QUADRO 21
Evolugio da cardiopatia congénita - de que depende a responsabilidade pelo controlo da doenga/sintomas.
13-15 anos 16-19 anos Total
Depende do organismo/coragéo. 4 2 6
Depende de factores externos. 1 3 4
Depende da atitude das pessoas. 13 13 26
Depende de uma entidade abstracta (Deus, sorte, destino). 1 1 2

A maioria dos adolescentes, do grupo dos mais novos e do grupo dos mais

velhos, considera que o controlo das doenca e dos sintomas depende da atitude das

pessoas.

QUADRO 22®
Evolugio da cardiopatia congénita - factores externos responsaveis pelo controlo da doenca.
13-15 anos 16-19 anos Total
Depende de factores toxicos. 0 1 1
Depende de medicamentos. 1 2 3

Um dos adolescentes do grupo dos mais novos aponta os medicamentos como

um factor externo responsavel pelo controlo da doenga, enquanto que os mais velhos

referem que depende de medicamentos e de factores téxicos.

QUADRO 23"
Evolucio da cardiopatia congénita - pessoas que contribuem para o controlo da doenca.
13-15 anos 16-19 anos Total
Depende da atitude do proprio. 13 13 26
Depende da atitude dos pais. 8 5 13
Depende da atitude da familia alargada. 3 2 5
Depende da atitude dos médicos. 3 4 7
Depende da atitude dos amigos. 3 4 7
Depende da atitude do(a) namorado(a). 0 1 1

Treze adolescentes do grupo dos mais novos e treze do grupo dos mais velhos

referem que o controlo da doenga depende da atitude do proprio.

¥
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias nfio sdo exclusivas.
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QUADRO 24"
Evolug#o da cardiopatia congénita - o que pode fazer para melhorar o seu quadro clinico.
13-15 anos 16-19 anos Total
Controlo da alimentagfo. 12 9 21
Nio fazer esforgos fisicos exagerados. 9 4 13
Praticar desporto. 1 5 6
Nao fumar/Nao beber bebidas alcodlicas. 3 5 8
Nao beber café. 0 1 1
Ter alguns cuidados fisicos de uma forma geral. 3 3 6
Ter alguns cuidados ao nivel psicologico de uma forma 2 7 9
geral.
Tomar a medicagio - ades#o. 3 2 5
Seguir os conselhos dos médicos / ir 4s consultas. 5 7 12
Manter-se informado sobre os possiveis problemas ou 0 1 1
consequéncias de alguns comportamentos.
Ser sujeito a uma intervengéo cirtirgica. 5 8 13
Nio se drogar. 2 0 2
Seguir os conselhos dados por familiares ou amigos. 2 2 4
Aceitar o apoio dos outros. 0 1 1

Para melhorarem o seu quadro clinico, doze dos adolescentes do grupo dos mais

novos referem que devem controlar mais a sua alimentagcdo e nove referem que ndo

devem fazer esforgos fisicos exagerados. Os adolescentes mais velhos apresentam uma

maior dispersdo nas suas respostas, referindo, por exemplo, que devem controlar a sua

alimentagdo (n=9), ter alguns cuidados psicoloégicos de uma forma geral (n=7),

seguirem os conselhos dos médicos e irem as consultas (n=7) e serem sujeitos a uma

intervengdo cirurgica (n=8).

+
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sfio exclusivas.
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QUADRO 25"
Evolugio da cardiopatia congénita - o que pode fazer para agravar o seu quadro clinico.
13-15 anos 16-19 anos Total
Ter uma alimentac#o inadequada. 8 5 13
Fazer esforcos fisicos exagerados. 7 7 14
Fumar ou beber bebidas alcodlicas. 2 6 8
Beber café. 0 1 1
Néo tomar a medicagio - ndo adesio. 1 3 4
Nio aderir aos cuidados médicos mais gerais. 1 1 2
Nao se cuidar fisicamente. 1 2 3
Nao se cuidar psicologicamente / vivéncia de stress. 0 4 4
Ter relagdes sexuais promiscuas. 1 0 1
Drogar-se. 2 2 4
Néo ha nada que possa fazer para agravar a sua doenca. 1 1 2

Como factores que podem agravar o seu quadro clinico, oito adolescentes do

grupo dos mais novos referem a alimentacdo inadequada e sete referem a realizagio de

esforcos fisicos exagerados. Os adolescentes do grupo dos mais velhos apresentam uma

maior dispersio nas suas respostas, referindo os esforgos fisicos exagerados (n=7), o

fumar ou beber bebidas alcodlicas (n=6) e a alimentacfo inadequada (n=5) como

factores que podem agravar a sua doenca.

Quando questionados sobre os motivos que poderiam levar a necessidade de

hospitalizagdo, foram referidos dois tipos de razdes: as que poderiam levar qualquer

jovem a ser hospitalizado e que nada tém a ver com a cardiopatia congénita, € as que se

relacionam com a evolugdo dessa doenca, pelo que foi considerado util fazer essa

discriminagfo na analise das respostas.

«
® As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sfo exclusivas.
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QUADRO 26"
Evolucio da cardiopatia congénita - os motivos que partilham com os outros jovens e que nada tém a ver

com a doenga, mas que os podem levar a uma hospitalizag&o.

13-15 anos 16-19 anos Total
Fumar. 0 1 1
Beber bebidas alcodlicas. 1 1 2
Ter doengas de uma forma geral. 0 2 2
Ter um acidente. 0 6 6
Praticar qualquer tipo de exagero. 0 1 1
Através de outras doengas cardiacas adquiridas. 1 1 2

Os adolescentes do grupo dos mais novos referem que o beber bebidas
alcoolicas (n=1) ou adquirir outras doengas cardiacas independentes da cardiopatia
congénita (n=1) os pode levar a necessidade de hospitalizagiio. Os adolescentes do
grupo dos mais velhos referem um niimero maior de razdes e seis deles consideram que
o facto de terem um acidente os pode levar a necessitarem de um internamento

hospitalar.

QUADRO 27"
Evolugio da cardiopatia congénita - os motivos relacionados com a cardiopatia congénita e que os podem

levar a uma hospitalizag@o.

13-15 anos 16-19 anos Total
Sofrer uma intervengfio relacionada com a cardiopatia 2 1 3
congénita (cirurgia, cateterismo).
Surgir um agravamento dos sintomas da doenca. 4 3 7
NHo respeitar as recomendagdes médicas / nfo tomar a 6 2 8
medicaggo.
Exercer esforcos fisicos exagerados. 4 2 6
Sofrer choques ao nivel psicologico. 1 2 3
Nada relacionado com a cardiopatia congénita pode levar a 2 3 5
uma hospitalizagio.
Néo sabe. 1 0 1

*
™) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias ndo sio exclusivas.
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Seis dos adolescentes do grupo dos mais novos consideram que o nfo respeitar
das recomendagdes médicas ou o nfo tomar a medicacdo os pode levar & necessidade de
um internamento hospitalar, enquanto que os adolescentes do grupo dos mais velhos

apresentam uma maior dispersdo nas suas respostas.

Stimula

A maioria dos adolescentes considera que o controlo da doenga e dos sintomas
depende da atitude das pessoas, sobretudo da atitude do proprio. Bastantes jovens,
sobretudo os do grupo dos mais novos, consideram que este controlo depende também
da atitude dos pais. Apontam poucos factores externos para este controlo e estes
resumem-se aos medicamentos e factores toxicos.

Quando questionados sobre o que podem fazer para melhorar o seu quadro
clinico, a maioria dos jovens, sobretudo os do grupo dos mais novos, referem o controlo
da alimentagdo. Muitos deles referem que nfo devem fazer esforgos fisicos exagerados
(sobretudo os do grupo dos mais novos), que devem ser sujeitos a uma intervencio
cirargica (sobretudo os do grupo dos mais velhos) e que devem seguir os conselhos dos
médicos e ir as consultas (sobretudo os do grupo dos mais velhos). Quanto &
possibilidade de agravarem o seu quadro clinico, bastantes adolescentes referem que a
alimentacdo inadequada (sobretudo os do grupo dos mais novos) e a realizacio de
esforgos fisicos intensos pode agravar a sua doenga. Alguns jovens, sobretudo os mais
novos, consideram que o agravamento dos sintomas da doenga e a n#o adesfo as
recomendacdes médicas e & tomada da medicacdo pode levar & necessidade de um
internamento hospitalar. Alguns jovens também consideram que a realizacfo de

esforcos fisicos exagerados pode levar a necessidade de serem internados no hospital.

QUADRO 28
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel cognitivo.
13-15 anos 16-19 anos Total
Prejudica as capacidades cognitivas (aprendizagem, 3 1 4
aten¢do, memoriay).
Sem consequéncias. 11 13 24

Onze dos adolescentes mais novos e treze dos mais velhos referem que a

cardiopatia congénita ndo tem consequéncias ao nivel cognitivo.
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QUADRO 29"
Consequeéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel fisico.
13-15 anos 16-19 anos Total

Leva a alteragdes na imagem corporal. 0 2 2
Leva a necessidade de um maior controlo alimentar. 1 4 5
Leva a necessidade de um maior controlo do esforgo fisico 12 10 22
despendido.

Sem consequéncias. 2 4 6

Doze adolescentes do grupo dos mais novos e dez do grupo dos mais velhos

referem que a cardiopatia congénita leva a necessidade de um maior controlo do esforgo

fisico despendido.

QUADRO 30%
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel da sua saude.
13-15 anos 16-19 anos Total
Apresenta uma maior vulnerabilidade a doengas cardiacas. 2 3 5
Apresenta uma maior vulnerabilidade a doengas e sintomas 1 9 10
de uma forma geral.
Leva 2 manifestacio de sintomas fisicos (dificuldades 5 9 14
respiratorias, sintomas, etc.).
Leva 4 necessidade de tomar medicagio. 2 8 10
Leva a necessidade de mais cuidados com a sua satide em 0 5 5
geral, sem especificar.
Leva 4 necessidade de intervengdes cirtirgicas periddicas. 0 2 2
Sem consequéncias. 7 2 9

Cinco adolescentes do grupo dos mais novos referem que a cardiopatia
congénita leva a manifestagio de alguns sintomas fisicos. Contudo, sete deles referem
que a doenga ndo tem qualquer consequéncia ao nivel da sua saude. As respostas dos
adolescentes mais velhos apresentam uma maior dispersdo. Alguns consideram que
apresentam uma maior vulnerabilidade a doengas e sintomas de uma forma geral (n=9),

leva 4 manifestagio de sintomas fisicos (n=9) e implica tomar medicag@o (n=8).

"
™ As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias nfo sio exclusivas,
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QUADRO 31
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel psicolégico.
13-15 anos 16-19 anos Total
Apresenta uma maior maturidade psicologica. 0 1 1
Influencia a sua maneira de ser (torna-se mais sensivel, 0 3 3
com maior consciéncia dos sintomas).

Apenas os adolescentes mais velhos referem consequéncias psicoldgicas da sua
doenca. Trés deles consideram que a doenga influencia a sua maneira de ser, enquanto

que outro jovem considera que a doenca leva a que apresente uma maior maturidade

psicologica.
QUADRO 320
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel da familia.
13-15 anos 16-19 anos Total

Com consequéncias na familia actual. 8 10 18
Com consequéncias nos planos da familia futura 0 2 2
(maternidade).

Sem consequéncias. 6 4 10

Dez adolescentes do grupo dos mais velhos referem consequéncias da
cardiopatia congénita na sua familia actual, e dois na familia futura. Oito dos jovens do
grupo dos mais novos consideram também que a sua doenga tem consequéncias na
familia actual, mas seis deles sfo da opinifio de que ndo ha qualquer consequéncia da

sua doenga ao nivel familiar. Nenhum destes refere consequéncias futuras.

A categoria anterior (consequéncias na familia actual) foi depois explicitada nas

seguintes categorias (Quadro 33).

*
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias nfio sfo exclusivas.
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QUADRO 33®
Explicitag8o das consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel da familia actual.
13-15 anos 16-19 anos Total

Leva a uma maior protecgdo, cuidados, conselhos e 8 8 16
preocupacio consigo.

Leva a uma maior imposiciio de limites em termos de 2 2 4
ac¢io/saidas de casa.

Leva a uma aquisigio de privilégios. 0 1 1
Leva a uma relag@io mais proxima ou de dependéncia a um 0 2 2
familiar.

Oito dos adolescentes mais novos e oito dos mais velhos referem que a
cardiopatia congénita leva a uma maior protecgo, cuidados, conselhos e preocupagéo

da familia para consigo.

QUADRO 349
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel social.
13-15 anos 16-19 anos Total

Com consequéncias na atitude dos outros. 7 6 13
Com consequéncias na atitude do préprio que afecta o 1 1 2
relacionamento social.

Leva a alteragdes nas condi¢Ses de socializagio. 2 2 4
Sem consequéncias. 4 7 11

Sete dos adolescentes mais novos consideram que a sua doenca tem
consequéncias na atitude dos outros, enquanto que os adolescentes mais velhos
apresentam uma maior dispersfio nas suas respostas - seis consideram que a doenca tem
consequéncias na atitude dos outros, mas sete referem que a sua doenca ndo tem

consequéncias ao nivel social.

+
® As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias ndo sio exclusivas.
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QUADRO 357
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita - na atitude dos outros.
13-15 anos 16-19 anos Total

Leva a uma maior protecgfio, conselhos, cuidados e 5 6 11
interesse dos outros.

Leva a uma maior aproximagao. 3 0 3
Leva a um maior afastamento. 0 1 1
Leva a criticas e "gozacdes" da parte dos outros. 0 1 1

Alguns dos adolescentes do grupo dos mais novos (n=5) e do grupo dos mais

velhos (n=6) referem que a sua doenga leva a uma maior protecgéo, conselhos, cuidados

e interesse dos outros para consigo.

QUADRO 36
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita - alteragdes nas condigdes de socializagio.
13-15 anos 16-19 anos Total
Leva a uma diminui¢8o das saidas e brincadeiras com os 2 1 3
amigos.
Leva a uma menor liberdade, autonomia ao nivel social. 0 1 1

S#o em numero reduzido os adolescentes que referem alteragdes nas condigdes

de socializagdo.

QUADRO 37
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel das relagdes amorosas.
13-15 anos 16-19 anos Total

Leva a uma necessidade de cuidados especiais por parte do 2 3 5
futuro parceiro.

Leva a uma necessidade de evitar relages sexuais 1 0 1
promiscuas.

Sem consequéncias. 9 11 20
Nio sabe. 2 0 2

Nove dos adolescentes mais novos e onze dos mais velhos consideram que a

cardiopatia congénita no tem consequéncias ao nivel das relacées amorosas.

*
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sio exclusivas.
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QUADRO 38"
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel académico.
13-15 anos 16-19 anos Total

Leva a uma alteracdo na relagdo com os professores e 5 3 8
auxiliares da escola.

Prejudica o desempenho escolar de uma forma geral. 1 1 2
Prejudica o desempenho na disciplina de Educagéo Fisica. 2 0 2
Leva a uma alterac@io nas escolhas académicas. 1 0 1
Leva a necessidade de faltar as aulas para se deslocar ao 0 3 3
hospital.

Sem consequéncias. 7 9 16

Os adolescentes mais novos apresentam alguma dispersdo nas suas respostas -
cinco deles referem que a sua doenca leva a uma alteragdo na relagdo com os
professores e pessoal auxiliar de uma forma geral, mas sete deles referem que nfo ha
consequéncias ao nivel académico. Os adolescentes mais velhos tendem a referir

também que a cardiopatia congénita nfo tem qualquer consequéncia ao nivel académico

(n=9).

QUADRO 39"
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel profissional.
13-15 anos 16-19 anos Total
Nio pode vir a exercer profissdes que exijam esforgos 11 9 20
fisicos intensos.
Nio pode vir a exercer profissdes que exijam contacto com 1 1 2
produtos toxicos.
Nio pode vir a exercer profissdes que impliquem uma 0 1 1
excitagdo psicoldgica.
Sem consequéncias. 3 5 8

Onze adolescentes do grupo dos mais novos e nove do grupo dos mais velhos

referem que ndo podem vir a exercer profissdes que exijam esforcos fisicos intensos.

&
) as respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias nfio sio exclusivas.
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Sumula

A maioria dos jovens refere que a cardiopatia congénita nfo tem consequéncias
ao nivel cognitivo e das rela¢Ses amorosas. A maioria dos adolescentes considera que a
sua doenga leva a necessidade de um maior controlo do esforco fisico despendido.
Bastantes adolescentes, sobretudo os mais velhos, sdo da opinido de que a sua doenga os
leva a apresentar uma maior vulnerabilidade a doengas e sintomas de uma forma geral, a
manifestar sintomas fisicos e a necessitar de tomar medicagdo. Apenas alguns
adolescentes do grupo dos mais velhos consideram que a sua doenga tem consequéncias
ao nivel psicologico: influencia a sua maneira de ser e leva a uma maior maturidade
psicoldgica.

As respostas dos adolescentes estfo mais dispersas quanto as consequéncias da
doenca ao nivel familiar. Bastantes jovens referem que a cardiopatia congénita tem
consequéncias na sua familia actual. S3o da opinido de que a sua doenga leva a uma
maior protec¢do, cuidados, conselhos e preocupacdo da familia consigo. Contudo,
bastantes jovens também consideram que a sua doenga nfo tem consequéncias ao nivel
familiar. A mesma dispersdo se passa com as consequéncias ao nivel social. Se muitos
jovens referem que a cardiopatia congénita tem consequéncias na atitude dos outros,
levando a uma maior protecgio, conselhos, cuidados e interesse dos outros para
consigo, muitos também referem que a sua doenga nfo tem consequéncias a este nivel.

Muitos dos jovens consideram que a sua doenga néo tem qualquer consequéncia
ao nivel académico. Apenas alguns deles, sobretudo os mais novos, referem que a sua
doenca leva a alteracéo da relagdo com os professores e auxiliares da escola. A maioria

dos jovens refere que nfio podera vir a exercer profissdes que exijam esforcos fisicos

intensos.

Alguns adolescentes optaram no seu discurso por fazer referéncia as
consequéncias presentes, futuras e passadas da cardiopatia congénita. Serdo
seguidamente apresentadas algumas consequéncias que, na opinido dos adolescentes, a

doenca teve no passado, prolongando-se algumas até ao presente.
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QUADRO 40
Consequéncias passadas da cardiopatia congénita, ao nivel fisico.
13-15 anos 16-19 anos Total
Levou a alterages da imagem corporal (magreza, 4 4 8
crescimento lento, palidez, etc.).
Levou a uma necessidade de regime alimentar. 1 2 3
Levou a uma necessidade de controlo do esforgo fisico 2 9 11

despendido.

Nove adolescentes do grupo dos mais velhos referem que a cardiopatia

congénita levou a uma necessidade de controlo do esforcgo fisico despendido, enquanto

que 08 mais novos apresentam uma maior dispersdo nas suas respostas.

QUADRO 41®
Consequéncias passadas da cardiopatia congénita, ao nivel da satde.
13-15 anos 16-19 anos Total
Levou a uma maior vulnerabilidade a doencas cardiacas. 0 1 1
Levou a uma maior vulnerabilidade a doencas e sintomas 2 1 3
de uma forma geral.
Levou a exibigio de sintomas fisicos (dificuldades 3 7 10
respiratorias, digestivas...).
Levou & necessidade de tomar medicaggo. 0 1 1
Levou & necessidade de mais cuidados com a saude. 1 1 2
Levou a necessidade de intervengdes cirirgicas. 0 2 2

Sete dos adolescentes mais velhos refere que a sua doenga levou a exibicéo de

sintomas fisicos, enquanto que os mais novos apresentam uma maior dispersdo nas suas

respostas.

QUADRO 42
Consequéncias passadas da cardiopatia congénita, ao nivel psicoldgico.
13-15 anos 16-19 anos Total
Levou a uma importancia da relagfio afectiva com técnicos 0 1 1

de saude.

*
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sio exclusivas.
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Apenas um adolescente, do grupo dos mais velhos, considera que a cardiopatia

congénita levou a uma importancia da relagdo afectiva com técnicos de saude.

QUADRO 43"
Consequéncias passadas da cardiopatia congénita, ao nivel da familia actual.
13-15 anos 16-19 anos Total
Levou a uma maior protecgio, conselhos, cuidados e 2 5 7
preocupagio.
Levou a aquisi¢do de privilégios. . 0 2 2

Cinco adolescentes do grupo dos mais velhos e dois do grupo dos mais novos
consideram que a sua doenca levou a uma maior protec¢iio, conselhos, cuidados e

preocupacio da familia para consigo.

QUADRO 44©
Consequéncias passadas da cardiopatia congénita, ao nivel social.
13-15 anos 16-19 anos Total

Levou a uma maior protecg¢do, cuidados, conselhos e 1 0 1
interesse dos outros.

Levou a um maior afastamento dos outros. 1 1 2
Teve consequéncias na atitude do proprio que afecta o 1 0 1
relacionamento social.

Apenas um adolescente do grupo dos mais velhos e trés do grupo dos mais

novos referem consequéncias passadas da doenca a este nivel.

QUADRO 450
Consequéncias passadas da cardiopatia congénita, ao nivel académico.
13-15 anos 16-19 anos Total
Levou a uma alteragdo na relagio com os professores e 1 9 10
auxiliares.
Levou a alteracio do rendimento académico devido a 0 2 2
auséncias na escola.
Prejudicou o desempenho na disciplina de Educagfo 0 1 1
Fisica.

*
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias no sdo exclusivas.
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Um adolescente do grupo dos mais novos ¢ nove do grupo dos mais velhos
referem que a cardiopatia congénita levou a uma alteragdo na relagdo com os

professores e auxiliares da escola.

Simula

Bastantes adolescentes, sobretudo os mais velhos, referem que a cardiopatia
congénita levou a uma necessidade de controlo do esfor¢o fisico despendido. Alguns
consideram também que esta levou a alterages na imagem corporal, como magreza,
crescimento lento, palidez, etc. Bastantes jovens, sobretudo os do grupo dos mais
velhos, consideram que a doenga levou & exibicdo de sintomas fisicos e a uma alteracfo
na relagdo com os professores e auxiliares da escola. Alguns dos jovens, também com
maior incidéncia nos mais velhos, referem que a doenca levou a uma maior proteccéo,

conselhos, cuidados e preocupagéo da familia para consigo.

2.2. Resultados Obtidos Pés-Intervencao (Sessiao de Follow-Up).

6° Objectivo
Modificacdo das significagdes sobre as consequéncias da cardiopatia congénita em

adolescentes portadores da doenga.

Face a este objectivo, foi proposta a seguinte hipdtese:

Hipdtese 3
As significagdes sobre as consequéncias da doenga cardiaca congénita serfio

modificadas no sentido de uma menor extenséo e rigidez.

Em seguida, apresentam-se os resultados obtidos na entrevista de follow-up,
realizada com os dezoito adolescentes que participaram no programa de intervengio. Os
resultados estdo distribuidos por trés categorias diferentes: Mantém (M), Acrescenta (A)
e Retira (R). Para tal, realizou-se uma comparagdio das respostas individuais obtidas

nesta entrevista com as que tinham sido obtidas na primeira entrevista.
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v Mantém - as respostas dos adolescentes s3o incluidas nesta categoria quando referem
espontaneamente a consequéncia na entrevista inicial de avaliagdo e na entrevista de
follow-up;

v Acrescenta - as respostas dos adolescentes sdo incluidas nesta categoria quando ndo
referem espontaneamente a consequéncia na entrevista inicial de avaliagdo, mas
referem-na pela primeira vez na entrevista de follow-up;

v Retira - as respostas dos adolescentes sdo incluidas nesta categoria quando referem
espontaneamente a consequéncia na entrevista inicial de avaliagdo, mas nfio a referem

na entrevista de follow-up;

QUADRGO 46

Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel cognitivo.

13-15 anos 16-19 anos Total

M| A RIM,| A RIM|A|R

Prejudica as capacidades cognitivas| 0 0 1 0 0 0 0 0 1

(aprendizagem, aten¢do, memoria).

Sem consequéncias. 6 1 1 5 1 3 11 2 4

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Seis adolescentes do grupo dos mais novos e cinco do grupo dos mais velhos
mantém a ideia de que a cardiopatia congénita nfo tem consequéncias ao nivel
cognitivo. Dois adolescentes (um do grupo dos mais novos e outro do grupo dos mais

velhos) acrescentam, nesta entrevista, que a sua doenga nfo tem consequéncias a este

nivel.
QUADRO 477
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel fisico.
13-15 anos 16-19 anos Total

M| A|R|M]|A RIM| A | R
Leva a alteragdes na imagem corporal. 0 0 0 1 0 0 1 0 0
Leva & necessidade de um maior controlo| 1 5 0 3 3 1 4 8 1
alimentar.
Leva a necessidade de um maior controlo dof 7 1 0 7 1 0 14 2 0
esforco fisico despendido.
Implica um aumento da actividade fisica. 0 1 0 0 0 0 0 1 0
Sem consequéncias. 1 0 0 1 0 0 2 0 0

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

"
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sdo exclusivas.
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Sete dos adolescentes mais novos e sete dos mais velhos mantém a sua ideia de
que a cardiopatia congénita leva a necessidade de um maior controlo do esforgo fisico
despendido. No seu discurso os jovens acrescentaram algumas ideias de que a
cardiopatia congénita: leva & necessidade de um maior controlo alimentar (cinco
adolescentes do grupo dos mais novos e trés adolescentes do grupo dos mais velhos),
leva 3 necessidade de uma maior controlo do esforgo fisico despendido (um adolescente
do grupo dos mais novos e outro do grupo dos mais velhos) e que a doenga implica um

aumento da actividade fisica (um adolescente do grupo dos mais novos).

QUADRO 48"
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel da sua saude.
13-15 anos 16-19 anos Total
M| A|R|M|A|R|M A R
Apresenta uma maior vulnerabilidade a doengas| O 0 1 0 0 2 0 0 3
cardiacas.
Apresenta uma maior vulnerabilidade a doengas| 1 1 0 1 0 3 2 1 3

e sintomas de uma forma geral.

Leva a manifestagio de sintomas fisicos] 1 0 3 2 0 4 3 0 7

(dificuldades respiratdrias, sintomas, etc.).

Leva a necessidade de tomar medicag#o. 1 0 0 2 0 2 3 0 2

Leva 2 necessidade de mais cuidados com a suaj 0 1 0 2 2 2 2 3 2

satide em geral, sem especificar.

Leva 3 necessidade de intervengdes cirurgicas| 0 0 0 0 0 1 0 0 1
periddicas.
Leva a uma maior necessidade de cuidados na| 0 0 0 0 1 0 0 1 0

escolha e utilizagio de métodos anticonceptivos.

Leva 4 necessidade de mais cuidados ao nivel| 0 2 0 0 1 0 0 3 0
psicologico.
Leva 4 necessidade de um maior esclarecimento§ 0 0 0 0 1 0 0 1 0

sobre comportamentos de risco e de formas de

lidar com estes.

Sem consequéncias. 1 0 3 1 0 0 2 0 3

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

De um modo geral, as respostas dos adolescentes apresentam um certa disperséo.
Trés adolescentes mais novos e quatro mais velhos retiraram do seu discurso a ideia de
que a sua doenga leva a manifestagiio de sintomas fisicos. No seu discurso, os jovens

acrescentaram as ideias de que a sua doenga: leva a apresentar uma maior

¥
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias nio sdo exclusivas.
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vulnerabilidade a doencas e sintomas de uma forma geral (um adolescente mais novo),
leva a necessidade de mais cuidados com a sua saude em geral, sem especificar (um
adolescente mais novo e dois adolescentes mais velhos), leva a uma maior necessidade
de cuidados na escolha e utilizagdo de métodos anticonceptivos (um adolescente mais
velho), leva & necessidade de mais cuidados ao nivel psicoldgico (dois adolescentes
mais novos e outro mais velho) e leva a necessidade de um maior esclarecimento sobre

comportamentos de risco ¢ de formas de lidar com estes (um adolescente mais velho).

QUADRO 49
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel psicolégico.
13-15 anos 16-19 anos Total
M|A| R{M|A|R|M|]A]|R
Apresenta uma maior maturidade psicoldgica. 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Influencia a sua maneira de ser (torna-se mais| 0O 0 0 0 0 3 0 0 3

sensivel, com maior consciéncia dos sintomas).

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Trés adolescentes do grupo dos mais velhos retiraram do seu discurso a ideia de

que a cardiopatia congénita influencia a sua maneira de ser.

QUADRO 50
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, no desenvolvimento.
13-15 anos 16-19 anos Total

M| A RIM | A RIM|A|R

Surgimento de medos intensos devido a| O 0 0 0 1 0 0 1 0

complicacdes com o pacemaker.

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Um adolescente do grupo dos mais velhos acrescenta a ideia de que a sua doenga

leva ao surgimento de medos intensos devido a complicages com o pacemaker.
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QUADRO 519

Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel da familia.

13-15 anos 16-19 anos Total

M| A RIM| A RIM| A |R

Leva a uma maior proteccio, cuidados,| 2 0 3 1 0 4 3 0 7

conselhos e preocupacio consigo.

Leva a uma maior imposi¢io de limites em| O 0 1 0 0 2 0 0 3

termos de acgio/saidas de casa.

Leva a uma aquisicgo de privilégios. 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Leva a uma relagio mais proxima ou de| O 0 0 0 0 1 0 0 1

dependéncia a um familiar.

Com consequéncias nos planos da familia futura| 0 0 0 0 0 2 0 0 2

(maternidade).

Sem consequéncias. 0 0 4 0 0 2 0 0 6

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Verifica-se que os jovens retiraram do seu discurso algumas ideias referidas na
entrevista inicial, como o facto da sua doenc¢a levar a uma maior proteccdo, cuidados,
conselhos e preocupacdo da familia para consigo (trés adolescentes mais novos e quatro
adolescentes mais velhos) e que a doenga nfo tem consequéncias ao nivel familiar

(quatro adolescentes mais novos e dois adolescentes mais velhos).

QUADRO 52¢
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel social.
13-15 anos 16-19 anos Total
M| A R|M|A|RIM|A|[R
Com consequéncias na atitude dos outros. 1 0 1 2 0 4 3 0 5

Com consequéncias na atitude do proprio que| 1 0 0 0 2 0 1 2 0

afecta o relacionamento social.

Leva a alteragdes nas condigdes de socializacéio. | 0 1 1 0 2 2 0 3 3

Sem consequéncias. 0 0 5 0 1 3 0 1 8

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Cinco adolescentes do grupo dos mais novos retiram do seu discurso a ideia de
que a cardiopatia congénita nfo tem consequéncias ao nivel social. Quatro adolescentes
do grupo dos mais velhos retiram do seu discurso a ideia de que a sua doenga tem
consequéncias na atitude dos outros. No entanto, no seu discurso acrescentam algumas

ideias novas, como a de que a cardiopatia congénita: tem consequéncias na atitude do

*
) s respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néio sdo exclusivas.
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préprio que afecta o relacionamento social (dois adolescentes mais velhos), leva a
alteracdes nas condigdes de socializagdo (um adolescente mais novo e dois adolescentes

mais velhos) e que nfio tem consequéncias ao nivel social (um adolescente mais velho).

QUADRO 53

Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita - na atitude dos outros.

13-15 anos 16-19 anos Total

M| A RIM]| A RIM;| A | R

Leva a uma maior protecgfio, conselhos,| 1 0 0 1 0 3 2 0 3

cuidados e interesse dos outros.

Leva a uma maior aproximagao. 0 0 1 0 0 0 0 0 1
Leva a um maior afastamento. 0 0 0 1 0 0 1 0 0
Leva a criticas e gozagdes da parte dos outros. 0 0 0 0 0 1 0 0 1

[M] - Mantém, [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Trés adolescentes mais velhos retiram do seu discurso a ideia de que a sua
doenca leva a uma maior protecgdo, conselhos, cuidados e interesse dos outros para

consigo. Os adolescentes mais novos apresentam uma maior dispersdo nos seus

resultados.
QUADRO 54
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita - alteragfio nas condigdes de socializagéo.
13-15 anos 16-19 anos Total
M| A|R|M|A|R|M|A R
Leva a uma diminuicdo das saidas e| O 0 1 0 0 1 0 0 2

brincadeiras com os amigos.

Leva a uma menor liberdade, autonomia ao| 0O 0 0 0 1 1 0 1 1

nivel social.

Leva a construgfo de relagdes mais maduras. 0 1 0 0 1 0 0 2 0

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

No seu discurso, os jovens acrescentam algumas ideias, como as que a sua
doenca: leva a uma diminuigdo das saidas e brincadeiras com os amigos (um
adolescente mais velho), leva a uma menor liberdade, autonomia ao nivel social (um
adolescente mais velho) e ndo tem consequéncias ao nivel social (um adolescente mais

novo).

¥
®) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias néo sdo exclusivas.
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QUADRO 55
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel das relagSes amorosas.
13-15 anos 16-19 anos Total

M| A RIiM]| A RIM| A |R

Leva a uma necessidade de cuidados especiais| 0 1 1 1 0 1 1 1 2

por parte do futuro parceiro.

Leva a uma necessidade de evitar relagdes| 0 0 1 0 0 0 0 0 1

sexuais promiscuas.

Leva a construco de relagSes mais maduras. 0 0 0 0 2 0 0 2 0
Sem consequéncias. 1 0 5 0 0 7 1 0 | 12
Néo sabe. 0 0 1 0 0 0 0 0 1

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Cinco dos adolescentes do grupo dos mais novos e sete do grupo dos mais
velhos retiram do seu discurso a ideia de que a cardiopatia congénita ndo tem
consequéncias nas relagdes amorosas. Acrescentam também algumas ideias, como as
que a sua doenga: leva a uma necessidade de cuidados especiais por parte do futuro
parceiro (um adolescente mais novo) e leva a construgio de relagdes mais maduras (dois

adolescentes mais velhos).

QUADRO 56"
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel académico.
13-15 anos 16-19 anos Total
M|A|R|M|A|R]|M}|A|R
Leva a uma alteracdo na relacio com os| 2 0 1 0 0 2 2 0 3
professores e auxiliares da escola.
Prejudica o desempenho escolar de uma forma| 0 0 1 0 0 0 0 0 1

geral.

Prejudica o desempenho na disciplina de| 0 1 0 0 0 0 0 1 0

Educagio Fisica.

Leva a uma altera¢o nas escolhas académicas. 0 0 0 0 01| 0 0 0 0

Leva & necessidade de faltar as aulas para se| 0 0 0 0 0 2 0 0 2

deslocar ao hospital.

Sem consequéncias. 0 0 6 4 0 0 4 0 6

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Seis adolescentes do grupo dos mais velhos retiram do seu discurso a ideia de

que a sua doenca ndo tem consequéncias ao nivel académico, enquanto que quatro

£
®) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias nfo séo exclusivas.
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adolescentes do grupo dos mais novos mantém esta ideia. No seu discurso acrescentam
a ideia de que a sua doenca prejudica o desempenho na disciplina de Educac@o Fisica

(um adolescente mais novo).

QUADRO 577
Consequéncias presentes e futuras da cardiopatia congénita, ao nivel profissional.
13-15 anos 16-19 anos Total
M|A|R|M|A|R|M|A]|R
N#o pode vir a exercer profissdes que exijam| 6 2 0 4 2 0 10 | 4 0
esforgos fisicos intensos.
N&o pode vir a exercer profissdes que exijam| 1 0 0 0 0 1 1 0 1

contacto com produtos toxicos.

Néo pode vir a exercer profissdes que| O 0 0 0 0 1 0 0 1

impliquem uma excitagfo psicologica.

Sem consequéncias. 1 0 0 0 2 1 1 2 1

[M] - Mantém; [A] - Acrescenta; [R] - Retira.

Seis dos adolescentes mais novos e quatro mais velhos mantém a ideia de que a
sua doenga implica que nfo possam vir a exercer profissdes que exijam esforgos fisicos
intensos. No seu discurso acrescentaram também algumas ideias, como as que a sua
doenca: implica que nfo possam vir a exercer profissdes que exijam esforcos fisicos
intensos (dois adolescentes mais novos e dois adolescentes mais velhos) e que nfo tem

consequéncias ao nivel profissional (dois adolescentes mais velhos).

Stamula

Muitos jovens mantém no seu discurso sobre as consequéncias da cardiopatia
congénita as ideias de que esta nfio tem consequéncias ao nivel cognitivo, que esta leva
a necessidade de um maior controlo do esfor¢o fisico despendido e que ndo podem vir a
exercer profissdes que exijam esforgos fisicos intensos.

Alguns jovens retiram do seu discurso as ideias de que a cardiopatia congénita
leva 2 manifestaciio de sintomas fisicos, leva a uma maior protec¢do, cuidados,
conselhos e preocupago da familia actual para consigo e, sobretudo os mais novos, que
a doenca nfio tem consequéncias ao nivel familiar. Alguns jovens também retiram do
seu discurso as ideias de que a sua doenca nfo tem consequéncias ao nivel social

(sobretudo os mais novos) e que tem consequéncias na atitude dos outros (sobretudo os

"
) As respostas podem estar em mais do que uma categoria, pois algumas das categorias nfo sdo exclusivas.
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mais velhos). Bastantes adolescentes retiram a ideia de que a sua doenca nfo tem
consequéncias ao nivel das rela¢Ses amorosas. Alguns jovens do grupo dos mais novos
retiram a ideia de que a doenca n3o tem consequéncias ao nivel académico, enquanto
que os mais velhos mantém essa mesma ideia.

Alguns adolescentes, sobretudo os mais novos, acrescentam a ideia de que a sua
doenca leva a necessidade de um maior controlo alimentar. Poucos acrescentam que
esta leva a necessidade de um maior controlo do esforco fisico despendido, a
necessidade de mais cuidados com a sua saude em geral, sem especificar e a
necessidade de cuidados ao nivel psicolégico. Poucos jovens acrescentam ainda as
ideias de que a cardiopatia congénita leva & constru¢iio de relacdes mais maduras ao
nivel social e amoroso (particularmente os mais velhos), que ndo tem consequéncias ao
nivel profissional (apenas os mais velhos), mas poucos jovens também acrescentam que
ndo podem vir a exercer profissdes que exijam esfor¢os fisicos intensos, devido a sua

doenca.
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3. RESULTADOS DA AVALIACAO DESENVOLVIMENTISTA DAS
SIGNIFICACOES SOBRE A DOENCA CARDIACA CONGENITA.

Seguidamente, serfio apresentados os resultados da avaliagdo desenvolvimentista
das significagdes de doenga obtidos na entrevista inicial. Infelizmente, ndo foi possivel
proceder a uma analise t&o detalhada destes dados como eu gostaria. Os motivos para tal
impossibilidade prendem-se, obviamente, com a falta de tempo. No entanto, foi possivel
fazer uma analise das significagGes sobre a cardiopatia congénita, de modo a definir
como é que cada um dos niveis de desenvolvimento, pré-operatorio, operatorio e
formal, se concretiza nesta populacdo em relagdo as seguintes dimensdes: conceito de
doenca, causalidade, consequéncias e controlo da doenca e adesdo.

Relativamente a estes dados foi proposto o seguinte objectivo:

2° Objectivo

Classificagio desenvolvimentista das significagdes sobre doenga cardiaca congenita.
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Capitulo V - RESULTADOS.

Como se pode constatar, 0 modelo desenvolvimentista de orientagio piagetiana
mostrou-se adequado para sistematizar e classificar as significacOes expressas pelos
adolescentes. N#o tendo sido possivel quantificar o namero de jovens com significagdes
classificadas em cada nivel, é possivel, no entanto, e para ja, afirmar as seguintes linhas
gerais desta analise.

a) Observou-se um grande numero de desfasamentos em dois niveis
consecutivos. A maior parte dos sujeitos apresenta significagdes que podem
ser consideradas de nivel pré-operatério e operatorio concreto, ou de nivel
operatorio concreto e formal;

b) As dimensdes identidade e causalidade sfio aquelas onde séo mais frequentes
as significagdes pré-operatorias;

¢) Ao contrario, a dimensdo consequéncias ¢ aquela onde se encontram
significacBes de nivel mais elevado, sendo relativamente frequentes as
significagdes de nivel formal;

d) Como noutros trabalhos com este tipo de orientagfio, ndo parece haver uma

relacdo evidente entre a idade e o nivel de significac@o.
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Capitulo V - RESULTADOS.

4. RESULTADOS DA AVALIACAO CLINICA.

Em seguida s3o apresentados os resultados dos instrumentos de avaliagfio

clinica.

4.1. Resultados Obtidos na S.T.A.L. Forma Y (Spielberger, 1983).

Os resultados da S.T.A.L. Forma Y s#o apresentados para a forma estado e trago,
de acordo com o sexo dos adolescentes avaliados. Relativamente a este aspecto foram

propostos os seguintes objectivos:

3° Objectivo
Conhecer o nivel de perturbagio emocional (ansiedade) nesta populagdo de jovens com

cardiopatia congénita.

4° Objectivo
Analisar a eficacia da interven¢8o na diminui¢cdo da perturbag@o emocional (ansiedade)
e no melhor controlo das reac¢des emocionais de ansiedade em adolescentes com

cardiopatia congénita.

Face a este objectivo foi proposta a seguinte hipotese:

Hipotese 1
A interveng¢fio ira permitir uma diminui¢io dos niveis de perturbacdo emocional

(ansiedade) nos adolescentes com cardiopatia congénita.

Para a analise dos resultados, considerou-se como valor de referéncia os
resultados obtidos no estudo de Silva e Campos (1998) com uma populagdo de
adolescentes portugueses. Foi considerado que seriam resultados elevados todos aqueles
que se situassem no terco superior da distribuicgo (percentil 65) e resultados baixos
todos aqueles que se situassem no ter¢o inferior da distribui¢do (percentil 33).

Os resultados variam de acordo com o sexo do jovem e a escala de avaliac@o.

Assim, os resultados que se situam no terco inferior da distribui¢fio, para a escala
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Capitulo V - RESULTADOS.

estado, sdo: < 32 para os rapazes, < 33 para as raparigas. Os mesmos resultados para a
escala traco sfo: < 32 para os rapazes; < 35 para as raparigas.

Os resultados que se situam no tergo superior da distribuigéio também variam de
acordo com o sexo e a escala. Estes s@o para a escala estado: > 39 para os rapazes; > 42
para as raparigas. Para a escala trago os resultados sdo: > 41 para os rapazes; > 42 para

as raparigas.
4.1.1. Resultados da Escala Ansiedade-Traco

Os resultados sdo apresentados de acordo com o sexo dos adolescentes

avaliados.

1. RESULTADOS DA ESCALA STAI Y2 NOS
ADOLESCENTES DO SEXO MASCULINO

|OPré-Intervengéo |
{OP6s-Intervengdo i

Valores

Idades

Os resultados obtidos na Escala S.T.A.IL. Forma Y-2 pelos adolescentes do sexo
masculino, na sua generalidade, revelam-se também pouco elevados. Destacam-se
apenas os resultados obtidos por dois adolescentes que se situam no ter¢o superior da
distribuigdo. Um deles apesar de ter diminuido os seus resultados no momento pds-
intervenc#o, ainda se situa neste grupo. O outro manifesta um aumento dos resultados
no momento pos-interven¢do. Contudo, os resultados destes jovens nfo sfo valores

muito elevados.

2. RESULTADOS DA ESCALA STAI Y2 NOS
ADOLESCENTES DO SEXO FEMININO

{ﬁbré;lﬁte}\}enk;éo :
|EIPos-Intervencao i

Valores

Idades
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Capitulo V - RESULTADOS.

As adolescentes também apresentam, na sua maioria, resultados pouco elevados
nesta escala. Destacam-se algumas jovens que apresentam resultados um pouco mais
elevados do que as colegas. Se duas delas nfio alteraram os resultados nos dois
momentos de avaliagdo, uma diminuiu os resultados deixando de estar no percentil 65, e
a outra aumentou um pouco os seus resultados. Apesar dos resultados destas jovens

estarem no tergo superior da distribuigéo, verifica-se que ndo sfo muito elevados.

Para se averiguar se existem diferencas significativas entre os resultados obtidos

nos dois momentos de avaliag@o, realizou-se uma anélise do tipo T-Student aos dados.

QUADRO 59
Resultados da andlise t-student aos resultados da Escala de Ansiedade - Trago nos dois momentos de

avaliacdo (n=18).

Variavel Média DP T P
S.T.AL Forma Y-2 Pré | 36.67 7.97 2.36 .03
| Pés | 3361 | ¢ 843

Verifica-se que as diferencas entre os resultados obtidos nos dois momentos de
avaliacio da ansiedade traco sfio significativas (t=2.36, p<0.5), no sentido da

diminuicdo dos valores médios.

4.1.2. Resultados da Escala Ansiedade-Estado

3. RESULTADOS DA ESCALA STAI Y1 NOS
ADOLESCENTES DO SEXO MASCULINO

OPré-ntervengao |

OPos-Intervengdo |

|dades

De um modo geral, os resultados obtidos pela maioria dos jovens do sexo
masculino na Escala S.T.A.I (Forma Y-1) nos momentos pré e pos-intervencdo

revelam-se pouco elevados. Porém, destaca-se o resultado obtido por um adolescente,
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que, no momento pos-intervengdo se elevou para 40. Este resultado, ndo é, no entanto,

muito elevado apesar de se encontrar no limite do tergo superior da distribuicio.

4. RESULTADOS DA ESCALA STAI Y1 NOS
ADOLESCENTES DO SEXO FEMININO

|OPre-ntervengao

Valores

|OPos-Intervengao ]

Idades

Da mesma forma, as adolescentes que participaram no programa apresentam, na
sua maioria, resultados pouco elevados nos dois momentos. Destacam-se apenas duas
jovens que apresentam resultados mais elevados. Uma delas apresentou resultados
elevados nos dois momentos de avaliagdo, enquanto que a outra apresentou um
resultado elevado apenas no momento pré-intervencéo, baixando os seus resultados no

momento pos-intervencio.

Por forma a se averiguar se existiam diferengas significativas entre os resultados
obtidos nos dois momentos de avaliag@o, realizou-se uma analise do tipo T-Student aos

dados.

QUADRO 60
Resultados da analise t-student aos resultados da Escala de Ansiedade - Estado nos dois momentos de

avaliagdo (n=18).

Variavel Média DP T P
S.T.A.L Forma Y-1 Pré | 3333 7.42 1.04 31
[ Pos | 3156 | 8.07

Embora se verifique uma diminuigdo dos valores médios, as diferencas dos
resultados obtidos nos dois momentos de avaliacio da ansiedade estado nfo sfo

significativas.
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Stmula

Podemos considerar que os resultados da escala de ansiedade se caracterizam
por apresentar o chamada "efeifo chdo", quer para a escala estado, quer para a escala
trago, pois revelam-se bastante baixos logo a partida, isto é, no momento pré-avaliacio.
Assim, podemos afirmar que este grupo de jovens se caracteriza por apresentar valores
baixos de ansiedade - trago, ¢ de ansiedade - estado, logo no momento inicial, o que
pode explicar a ndo existéncia de diferengas muito importantes entre os dois momentos
de avaliag@io. No entanto, na escala estado um adolescente do sexo masculino e uma do
sexo feminino aumentaram os seus resultados no momento pos-intervencdo. Na escala
trago também se verificou um aumento dos resultados, no momento pos-avaliagiio, num

adolescente do sexo masculino e numa do sexo feminino.

4.2. Resuitados do Inventario Sobre a Vinculacio na Adolescéncia

(Armsden & Greenberg, 1987b).

Apresentam-se, em seguida, os resultados da avaliagio da vinculagdo dos jovens

aos pais e amigos.

QUADRO 61
Valores obtidos pelos adolescentes nas escalas de vinculagio aplicadas.
MEDIA MEDIANA VALOR MINIMO | VALOR MAXIMO
VINCULAGCAO MAE 85.11 85.5 61.0 103.0
VINCULACAO PAI 82.17 84.0 58.0 103.0
VINCULACAO AMIGOS 85.44 88.0 45.0 108.0

O quadro revela as medianas obtidas pelos adolescentes nas trés escalas
aplicadas: escala mée, escala pai e escala amigos. De acordo com estes resultados,

elaborou-se o quadro seguinte (Quadro 62).
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QUADRO 62
Percentagem de adolescentes de acordo com o tipo de vinculagio evidenciada.
TIPO DE VINCULACAO PERCENTAGEM DE ADOLESCENTES
Vinculag@o Concordante Segura 44,4%
Vinculagdo Concordante Insegura 44.,4%
Vinculag8o Discordante - Mae: relagio Segura 5,6%
Vinculag@o Discordante - Pai: relacdo segura 5,6%
VinculagBo Segura Face aos Amigos 50%
Vinculag@o Insegura Face aos Amigos 50%

Bastantes adolescentes possuem uma Vinculagiio Concordante Segura, ou seja,
exibem uma vinculagéio segura na escala pai e na escala méae. Bastantes jovens também
apresentam uma Vinculagdo Concordante Insegura, ou seja, exibem uma vinculaco
insegura na escala mde e na escala pai. Metade dos jovens possui uma Vinculagio
Insegura face aos amigos, enquanto que a outra metade possui uma Vinculagio Insegura

nesta escala.

Em seguida fez-se uma correlagio dos resultados obtidos nas Escala de
Ansiedade S.T.A.I. Forma Y (Spielberger, 1983), e no Inventario Sobre a Vinculagio na
Adolescéncia (Armsden & Greenberg, 1987b), por forma a se averiguar correlagdes

significativas, obtendo-se os dados apresentados no Quadro 63.

QUADRO 63

Correlagdes entre os valores da Escala de Ansiedade Forma Y e do Inventirio Sobre a Vinculagiio na

Adolescéncia nos dois momentos de avaliagfo (n=18), para p<0.5.

Variavel | Vinculagfio | Vinculagiio | Vinculagiio | STAIY-1 | STAIY-1 | STAI'Y-2 | STAI Y-2
Escala Méie | Escala Pai Escala Pré Pos Pré Pos
Amigos

Vinculaggo 1.00 .66 22 -.38 -22 ~.58 -.66

Escala Mée

Vinculaggo .66 1.00 25 -.56 -.40 -.50 -.54

Escala Pai

Vinculaggo 22 25 1.00 12 -.00 -.16 - 11

Escala

Amigos

STAI Y-1 -.38 -.56 A2 1.00 57 71 .58

Pre

STAIY-1 =22 -.40 -.00 57 1.00 40 72

Pos

STAI Y-2 -.58 -50 -.16 71 40 1.00 78

Pré

STAI Y-2 -.66 -54 -11 .58 72 .78 1.00

Pos
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Verifica-se que os resultados obtidos na escala mie de na escala pai do
inventario de vinculag@io estdo positivamente correlacionados e que esta correlagio é
significativa. Contudo, as escalas mie e pai do inventirio de vincula¢io apresentam
correlagdes ndo significativas com a escala amigos do mesmo inventario.

As escalas mde e pai do inventario de vinculagdo apresentam correlagBes
negativas significativas com a escala de ansiedade trago nos dois momentos de
avaliagdo. Apenas a escala pai do inventario de vinculagdo apresenta uma correlagio
negativa significativa com a escala de ansiedade estado no momento pré-intervencao.

As escalas de ansiedade trago estfdo positivamente correlacionadas nos dois
momentos de avaliacfio, sendo esta correlagfo significativa. A escala de ansiedade trago
aplicada no momento pré-intervengiio apresenta também uma correlagdo positiva
significativa com a escala de ansiedade estado aplicada no momento pré-intervengio. A
escala de ansiedade trago aplicada no momento pds-interven¢fo estd positivamente
correlacionada com as escalas de ansiedade estado aplicada nos dois momentos de

avaliacdo.
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5. RESULTADOS DO PROGRAMA DE INTERVENCAO, REALIZADO COM
UM GRUPO DE ADOLESCENTES COM CARDIOPATIA CONGENITA.

Em seguida séo apresentados os resultados das sessdes de intervencdo, obtidos
através dos vérios instrumentos construidos e aplicados para o efeito: as escalas de
avaliagdio da intengéio de mudanga e de auto-eficacia, e os questionarios relativos a cada

tema tratado nas sessdes.

5.1. Avaliaciio da Intencfio de Mudanca e de Auto-Eficacia.

Para esta avaliagio foi proposto o seguinte objectivo e hipotese:

5° Objectivo

Promog&o da intengfio de mudanga e de auto-eficicia em adolescentes com cardiopatia

congénita.

Face a este objectivo, foi proposta a seguinte hipotese:

Hipotese 2
A intervengfio ird levar a um aumento da intengo de mudanga para situacdes

especificas, e da auto-eficicia em relagio a essa mudanca, em adolescentes com

cardiopatia congénita.

O Quadro 64 apresenta as médias grupais para a intengfio de mudanca e para a

auto-eficacia.
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QUADRO 64
Meédias obtidas pelos adolescentes nos varios itens da Escala de Avaliagiio da Intenciio de Mudanga e de

Auto-Eficacia, nos momentos pré e pos-intervengao.

VONTADE DE MUDAR AUTO EFICACIA
Pré Pos Pré Pos
Mudar as suas actividades diarias. 3.6 34 3.6 4.0
g Mudar o tempo que gasta a exercer exercicio 3.0 3.4 3.7 3.6
é fisico.
é Mudar as suas significacdes sobre o exercicio 3.0 3.1 3.7 35
= fisico.
° Mudar a sua alimentag3o. 33 3.6 3.6 3.8
&
Lé Mudar a forma do seu corpo. 3.6 34 33 3.6
% Mudar as suas significa¢des sobre o seu corpo. 33 33 3.0 3.6
Mudar a relagdio com os seus pais. 33 3.6 32 3.7
Mudar o seu comportamento na relagéo com os 3.7 3.6 3.7 3.7
seus pais.
2 Mudar o comportamento dos pais na sua 3.9 3.8 3.1 34
% relagfo consigo.
é Mudar as suas significacdes sobre a relacdo 3.2 33 3.2 3.6
5 com 0s seus pais.
Mudar os seus comportamentos de risco. 3.6 34 3.6 39
Mudar as suas  significagBes  sobre 3.5 3.5 34 39
comportamentos de risco.
v Mudar o seu comportamento nas relagdes 2.8 34 3.8 38
g sociais.
§ Mudar a forma como os seus amigos o véem. 3.2 33 3.7 3.5
’§ Mudar as suas significagSes sobre as suas 3.1 33 3.8 3.8
5 relages sociais.
Mudar a forma como encara o seu futuro. 34 3.3 3.6 3.7
Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o 33 3.7 3.6 3.7
% seu futuro, na area profissional.
E Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o 3.3 34 3.6 3.6
2 seu futuro, na drea familiar.
% Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o 3.2 34 3.6 3.6
E seu futuro, na area social.
. Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o 34 3.6 3.8 3.6
seu futuro, na 4rea da saide.

VALORES DA 1 - Nenhuma vontade / Totalmente incapaz
ESCALA: 2 - Pouca vontade / Bastante incapaz
3 - Nem muita nem pouca vontade / Medianamente capaz
4 - Alguma vontade / Bastante capaz
5 - Muita vontade / Totalmente canaz
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De um modo geral, ndo se verificam grandes mudangas na inten¢o de mudanga
e na auto-eficdcia. Contudo, nota-se uma tendéncia para aumentar a intengdo de
mudanca nos seguintes temas: mudar o tempo gasto a exercer exercicio fisico, mudar as
suas significagBes sobre o exercicio fisico, mudar a sua alimentagdio, mudar a sua
relacio com os pais, mudar as suas significagdes sobre a sua relagdo com os pais, mudar
o seu comportamento nas relagdes sociais, mudar as suas significagdes sobre as relagdes
sociais, mudar a forma como os amigos o véem, mudar os seus projectos/perspectivas
sobre o seu futuro na area profissional, familiar, social e da saude.

Nota-se também uma tendéncia para a intengdo de mudanca diminuir nos
seguintes temas: mudar as actividades diarias, mudar a forma do corpo, mudar o seu
comportamento na relagio familiar, mudar o comportamento dos pais para consigo,
mudar os comportamentos de risco e mudar a forma como encara o seu futuro.

Quanto a auto-eficacia, verificou-se uma tendéncia para a auto-eficdcia aumentar
nos seguintes temas: mudar as actividades diarias, mudar a sua alimentagio, mudar a
forma do seu corpo, mudar as suas significagdes sobre o seu corpo, mudar a relagio
com os pais, mudar o comportamento dos pais na relagio consigo, mudar as suas
significagBes sobre a sua relagdo com os pais, mudar os comportamentos de risco,
mudar as suas significagdes sobre comportamentos de risco, mudar a forma como
encara o seu futuro e mudar os seus projectos/perspectivas sobre o seu futuro na saude.

Nota-se também uma tendéncia para a auto-eficicia diminuir nos seguintes
temas: mudar o tempo gasto a realizar o exercicio fisico, mudar as significa¢des sobre o
exercicio fisico, mudar a forma como os amigos o véem e mudar 0s seus

projectos/perspectivas sobre o seu futuro, na area da saide.

Em seguida, procedeu-se a uma andalise t-student para verificar quais as
diferencas entre os valores de intengdo de mudanga nos dois momentos (pré e pos-

intervengdo) que t&m significincia estatistica.
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QUADRO 65

Resultados da analise t-student para os itens da escala de avaliagio da Intengdo de Mudanga, para o grupo

de adolescentes (n=18), nos dois momentos de avaliago.

Variavel Média Dp T P

Mudar as suas actividades diarias. Pré 3.56 1.20 .90 38
Pos | 339 | 114

Mudar o tempo que gasta a exercer exercicio| Pré 3.00 1.33 -1.13 27

fisico. Pés | 339 | 1.04

Mudar as suas significacdes sobre o exercicio| Pré 3.00 1.24 -.20 .84

fisico. Pés | 3.06 | 130

Mudar a sua alimentagéo. Pré 3.33 91 -1.46 .16
Pos | 356 | 92

Mudar a forma do seu corpo. Pré 3.61 .85 .82 42
Pos | 344 | 1.04

Mudar as suas significagdes sobre o seu corpo. Pré 3.28 .89 -.37 12
Pés | 333 | 114

Mudar a relagfio com os seus pais. Pré 3.33 1.33 -1.00 33
Pés | 361 | 133

Mudar o seu comportamento na relagéio com os | Pré 3.67 1.14 37 72

seus pais. Pos | 3.61 | 1.04

Mudar o comportamento dos pais na sua relagdio | Pré 3.89 1.28 .49 .63

consigo. ' Pos | 378 | L1

Mudar as suas significa¢Ges sobre a relagdo com | Pré 3.17 1.50 -.46 .65

0S seus pais. " Pos | 333 | 124

Mudar os seus comportamentos de risco. Pré 3.61 1.29 .78 A5
Pés | 339 | 124

Mudar as  suas  significagbes  sobre| Pré 3.50 1.38 .00 1.00

comportamentos de risco. Pos | 350 | 125

Mudar o seu comportamento nas relagdes| Pré 3.78 1.26 -2.50 02

sociais. Pés | 339 | 138

Mudar a forma como os seus amigos o véermn. Pre 3.17 1.29 -37 72
Pés | 328 | 118

Mudar as suas significagdes sobre as suas| Pré 3.11 1.13 -.68 51

relacdes sociais. " Pés | 328 |G .13

Mudar a forma como encara o seu futuro. Pré 3.44 1.38 .90 38
Pés | 328 | 132

Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o| Pré 3.28 1.23 -1.64 12

seu futuro, na area profissional. Pos | 372 | 127
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{cont.)
Variavel Média DP T P
Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o| Pré 3.28 1.41 -1.00 33
seu futuro, na area familiar. Pos | 339 | 129
Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o| Pré 3.22 1.31 -1.00 33
seu futuro, na drea social. "Pos | 344 | 110
Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o| Pré 3.44 1.04 -1.00 33
seu futuro, na area da satde. ' Pos | 356 | 98

Verifica-se que apenas os resultados de um item avaliado é que apresentam

diferencgas significativas - mudanca do préprio comportamento nas relagdes sociais (t=-

2.50, p<0.5).

Procedeu-se também a uma analise t-student para verificar quais as diferencas

entre os valores da auto-eficacia nos dois momentos (pré e pos-interven¢do) que t€m

significlncia estatistica.

QUADRO 66

Resultados da analise t-student para os itens da escala de avaliagdo da Auto-Eficacia, para o grupo de

adolescentes (n=18), nos dois momentos de avaliagio.

Variavel Média DP T P

Mudar as suas actividades diarias. Pré 3.61 .70 -3.29 .00
Pos | 400 | .69

Mudar o tempo que gasta a exercer exercicio| Pré 3.67 1.03 .20 .84
fisico. Pés | 361 | 70

Mudar as suas significagdes sobre o exercicio | Pré 3.72 .67 1.00 33
fisico. Pos | 350 | 62

Mudar a sua alimentago. Pré 3.61 .61 -1.00 33
Pos | 378 | 81

Mudar a forma do seu corpo. Pré 3.28 .83 -1.56 14
Pos | 361 | 92

Mudar as suas significacfes sobre o seu corpo. Pré 3.00 .34 -3.72 00
' Pos | 3.61 | 85

Mudar a relagfio com os seus pais. Pre 3.22 1.00 -3.43 .00
Pés | 372 | 5

Mudar o seu comportamento na relagéio com os | Pré 3.67 77 -.57 58
seus pais. Pos | 372 |75
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(cont.)
Variavel Média bpP T P

Mudar o comportamento dos pais na sua relacdo | Pré 3.11 1.08 -2.38 .03

consigo. Pos | 344 | 70

Mudar as suas significa¢Oes sobre a relagiio com | Pré 3.22 1.00 -1.92 .07

0s seus pais. Pés | 3.67 | 1.03

Mudar os seus comportamentos de risco. Pre 3.56 1.15 -1.33 .20
Pos | 394 | 73

Mudar as  suas  significagSes  sobre | Pré 344 .92 -1.81 .09

comportamentos de risco. Pés | 389 6

Mudar o seu comportamento nas relagdes |Pre 3.83 .79 0.00 1.00

sociais. Pés | 38 | 1

Mudar a forma como os seus amigos o véern. Pre 3.67 .69 1.14 27
Pos | 350 | 1

Mudar as suas significacdes sobre as suas|Pré 3.78 73 .00 1.00

relagdes sociais. Pos | 378 |81

Mudar a forma como encara o seu futuro. Pré 3.56 1.04 -.82 42
Pés | 372 | 89

Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o | Pré 3.56 .70 -1.14 27

seu futuro, na area profissional. Pos | 372 s

Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o |Pré 3.61 78 1.00 33

seu futuro, na area familiar. Pés | 356 | .92

Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o | Pré 3.61 .70 -.00 1.00

seu futuro, na area social. Pés | 361 |0

Mudar os seus projectos/perspectivas sobre o | Pré 3.83 .86 1.76 10

seu futuro, na area da saude. Pos | 356 | .78

Verificou-se que apenas alguns itens avaliados apresentavam diferengas

significativas, como a mudanc¢a das actividades fisicas (t=-3.29, p<0.5), mudanga das

suas significagdes sobre o seu corpo (t=-3.72, p<0.5), mudanga da relacdo com os pais

(t=-3.43, p<0.5) e mudanca do comportamento dos pais na relagdo consigo (t=-2.38,

p<0.5).
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5.2. Resultados das Sessdes Grupais.

5.2.1. Exercicio Fisico.

QUADRO 67
Principais actividades desportivas praticadas pelos adolescentes.
13-15 anos 16-19 anos Total
Andar. 9 7 16
Subir escadas. 6 6 12
Correr. 8 4 12
Voleibol. 6 4 10
Futebol. 6 2 8
Basquetebol. 6 2 8

Muitos adolescentes afirmam praticar varias modalidades desportivas, como o

voleibol, atletismo, futebol e basquetebol. Também dizem exibir algumas actividades

diarias que implicam um certo dispéndio de energia como o andar e subir as escadas.

QUADRO 68
Principais razdes para néio praticarem os desportos que apreciam.
13-15 anos 16-19 anos Total

Falta de tempo. 5 4 9
Nio pratica por imposicdes impostas por figuras de 2 2 4
autoridade (pais e médicos).

Desconhecimento de locais onde pode praticar o desporto. 2 1 3
Nada refere. 2 3 5

A razdo principal que apontam para nfio praticarem mais exercicios fisicos é a

falta de tempo. Poucos referem as imposi¢des impostas pelas figuras de autoridade

como o motivo para nfo praticarem outras modalidades desportivas.
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5. PRAZER SENTIDO AO FAZER EXERCICIO FiSICO

Numero de
adolescentes 4

LT

Nenhum Pouco N&o gosto  Bastante Muito
nem

desgosto

A maioria dos adolescentes sente bastante (n=10) ou muito (n=7) prazer na

realizagdo do exercicio fisico.

QUADRO 69
Beneficios da pratica do exercicio fisico segundo os adolescentes com cardiopatia congénita.
13-15 anos 16-19 anos Total
Beneficios fisicos. 5 6 11
Beneficios sociais. 2 2 4
Beneficios na saude. 5 3 8
Beneficios psicologicos. 1 4 5

Os beneficios fisicos sfio os mais apontados pelos jovens, embora alguns

reconhecam os beneficios que este tem na sua saude.

6. SINTO-ME COM M'EDO QUANDO PENSO NO 7. SINTO-ME NERVOSO QUANDO PENSO NO
EXERCICIO FiSICO EXERCICIO FiSICO
10 8
8 7
6
Nomerode  © - Numero de 5
adolescentes 4 adolescentes :
2 2
ol ; d ‘
Nada Pouco Moderado Baslante Muito Nada Pouco Maderado Bastante Muito

8. SINTO-ME CANSADO QUANDO PENSO NO
EXERCICIO FiSICO

Nimero de
adolescentes 4

Nada Pouco Moderado Bastante Muito
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Alguns jovens ndo se sentem nada nervosos com a pratica do exercicio fisico
(n=8). Apenas cinco deles se sentem um pouco nervosos quando o realizam. A maioria
dos adolescentes também nfo se sente medo perante o exercicio fisico (n=10), mas sete
deles afirmam sentir um pouco de medo quando o praticam ou pensam nele. Bastantes

jovens também revelam sentir um cansago moderado (n=9) quando praticam o exercicio

fisico.
QUADRO 70
Medos ¢ duvidas dos adolescentes, quando pensam/praticam exercicio fisico.
13-15 anos 16-19 anos Total

Medo de acidentes. 3 0 3
Medo de prejudicar o coracio. 2 1 3
Medos quanto ao desempenho do exercicio fisico. 0 5 5
Sem receios ou duvidas. 3 1 4
Nada refere. 2 2 4

Cinco jovens do grupo dos mais velhos sentem medos quanto ao desempenho do
exercicio fisico, enquanto que os jovens do grupo dos mais novos apresentam um leque

mais variado de medos.

QUADRO 71
Estratégias de confronto utilizadas pelos adolescentes.
13-15 anos 16-19 anos Total
Estratégias de confronto comportamental. 3 5 8
Estratégias de confronto cognitivo. 2 1
Estratégias de aproximacao. 3 5 8
Estratégias de evitamento. 2 1 3
Refere que nada hé a fazer. 1 0 1
Nada refere. 3 1 4

Os adolescentes mais velhos afirmam utilizar predominantemente estratégias de
confronto comportamentais e de aproximacfio para lidarem com os seus medos e
duvidas. Os adolescentes mais novos apresentam uma maior dispersdo nas suas
respostas, pois referem utilizar estratégias comportamentais € cognitivas de confronto, e

de aproximacio e de evitamento.
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Simula

De uma forma geral, verifica-se que todos estes adolescentes praticam exercicio
fisico e a maioria sente muito ou bastante prazer na sua realizacfo. Todos tém
consciéncia dos beneficios inerentes a pratica do exercicio fisico. Os beneficios desta
actividade referidos pelos jovens sdo sobretudo ao nivel fisico e da saude. Sdo os
adolescentes mais novos que referem mais vezes os beneficios na saude consequentes
da pratica do exercicio fisico. Os adolescentes mais velhos reconhecem também
beneficios psicologicos decorrentes desta pratica.

Alguns jovens ndo se sentem nada nervosos com a pratica do exercicio fisico ou
sentem apenas um pouco de ansiedade quando exercem esta pratica. Bastantes
adolescentes sentem niveis moderados de cansago quando praticam exercicio fisico € a
maioria nio sente medo relativamente a este. Os adolescentes referem sentir alguns
receios relativamente ao exercicio fisico e estes tém sobretudo a ver com o desempenho.
Este medo é referido pelos adolescentes mais velhos. Bastantes adolescentes, sobretudo
os do grupo dos mais velhos, referem utilizar predominantemente estratégias de
confronto comportamental e de aproximagio. Os adolescentes mais novos apresentam

uma maior dispersdo nas estratégias de confronto utilizadas.

5.2.2. Alimentacdo.

9. A MINHA ALIMENTACAO E SAUDAVEL. 10. A MINHA ALIMENTA(;AO E IGUAL A DOS OUTROS
JOVENS SAUDAVEIS

10
8
Nomerode 6
adolescentes 4
2
oM .
DiscordoDiscordo um Ndo  Concordo Concordo

Discordo Discordoum  N&o  Concordo um Concordo pouco  concordo um pouco
pouca concordo pouco nem
nem discordo discordo

Namero de
adolescentes

O =

o = N W X oo

A maioria dos adolescentes concorda que a sua alimentac@o € saudavel (n=12) e

que ¢ igual a dos pares saudaveis (n=14).
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QUADRO 72
Alimentos que deveriam ingerir mais, para serem mais saudéveis.
13-15 anos 16-19 anos Total

Vegetais e legumes. 7 8 15
Alimentos ricos em proteinas, ferro e calcio, sem 1 1 2
especificar quais.

Fruta. 0 3 3
Peixe. 0 1 1
Alimentac#o variada. 2 1 3

Sete adolescentes mais novos e oito mais velhos sugerem que devem ingerir

mais vegetais e legumes para se tornarem mais saudaveis.

QUADRO 73
Alimentos que deveriam ingerir menos.
13-15 anos 16-19 anos Total
Alimentos doces. 6 6 12
Alimentos gordos. 3 5 8
Alguns alimentos em excesso (leite e carne). 0 2 2
Comida de "plastico". 1 3 4

Seis adolescentes do grupo dos mais novos sugerem que devem ingerir menos

doces para se tornarem mais saudaveis, enquanto que os mais velhos referem que devem

evitar a ingestfo de alimentos doces e gordos.

11. A MINHA ALIMENTAGAO INFLUENCIA A FORMA DO

MEU CORPO

Numero de

adolescentes

O=NWHUIOD~ D

DiscordoDiscordo um N&o

pouco concordo um pouco

nem
discordo

Concorde Concordo

A maioria dos adolescentes concorda que a alimentacfo influencia a sua forma

corporal (n=15).
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12. SINTO-ME SATISFEITO COM O MEU CORPO

Numero de
adolescentes

-

O - N oW s oo

_| Numero de
adolescentes

Discordo Discordo um
pOuCo

Nao
concordo

nem discordo

Concordo um Concordo
pouco

13. SINTO-ME SATISFEITO COM O MEU CORPO.

{ ODiscordo

[Discordo um pouco

| ONgo concarda nem discordo }
[ Concordo um pouco |

B Concordo

Muitos jovens, particularmente os mais novos, afirmam sentirem-se satisfeitos

com o seu corpo. Apenas trés dos adolescentes mais velhos afirmam n#o se sentirem

bem com o seu corpo.

QUADRO 74
O que agrada mais aos adolescentes no seu corpo.
13-15 anos 16-19 anos Total
Refere pelo menos uma parte do corpo que lhe agrade. 7 3 10
Refere gostar de tudo no seu corpo. 2 3 5
Nio refere nada. 0 3 3

Sete adolescentes do grupo dos mais novos e trés do grupo dos mais velhos

referem pelo menos uma parte do seu corpo que lhes agrada. Trés jovens mais velhos

referem também gostar de tudo no seu corpo.

QUADRO 75
O que agrada menos aos adolescentes no seu corpo.
13-15 anos 16-19 anos Total
Refere pelo menos uma parte do corpo que nfo lhe agrade. 7 7 14
Refere ndo gostar de quase tudo no seu corpo. 0 1 1
Nio refere nada. 2 1 3

Sete adolescentes do grupo dos mais novos e sete do grupo dos mais velhos

referem pelo menos uma parte do seu corpo que néo lhes agrada.
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QUADRO 76
Motivos apontados pelos adolescentes para desejarem ser diferentes do que sdo.
13-15 anos 16-19 anos Total
Motivos estéticos. 4 2 6
Para se sentir bem consigo mesmo, com o seu corpo. 0 3 3
Nada refere. 1 8 9

Quatro dos jovens mais novos referem que desejam mudar o seu corpo por

motivos estéticos. Oito adolescentes mais velhos ndo referem nenhuma razdo para

apoiar o seu desejo de mudanca ao nivel corporal.

QUADRO 77
Estratégias propostas pelos adolescentes para alterarem o seu corpo.
13-15 anos 16-19 anos Total

AlteragBes alimentares. 5 4 9
Recorrer a4 ajuda de especialistas (operacdes plasticas, 1 2 3
médico).

Praticar desporto. 0 5 5
Parar com o tabaco. 0 1 1

Cinco adolescentes do grupo dos mais novos referem as alteraces alimentares

como uma estratégia indicada para alterarem o seu corpo. Quatro adolescentes mais

velhos propSem a mesma estratégia mas cinco acrescentam a pratica de desporto como

uma estratégia também indicada para levar a alteracio do corpo.

14. SINTO-ME NERVOSO QUANDO ME VEJO AO

ESPELHO
20
15
Numero de
adolescentes
5
YT =

Nada

Um pouco

Moderado Bastante Muito
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15. SINTO-ME TRISTE QUANDO ME VEJO AO 16. SINTO-ME CONTENTE QUANDO ME VEJO AO
ESPELHO ESPELHO

Nuamero de
adolescentes 4

Namero de
adolescentes

Nada Um pouco Moderado Bastante Muito Nada Um pouco Moderado Bastante Muito

A maioria dos jovens refere nfo se sentir nervosa quando se vé ao espelho
(n=16). Alguns jovens referem que nfo se sentem nada tristes quando se olham ao
espelho (n=9), enquanto que outros referem que se sentem um pouco tristes quando
manifestam esse comportamento (n=6). Alguns dos adolescentes, por seu lado, referem

também sentir uma alegria moderada (n=8) quando se olham ao espelho.

QUADRO 78

Medos e dividas dos adolescentes relativamente ao seu corpo.
13-15 anos 16-19 anos Total
Medo de ndo conseguir emagrecer ou de engordar. 4 2 6
Medo de ndo engordar. 0 1 1
Medo de agravamento da cardiopatia. 1 0 1
Medo da rejeicio social. 1 0 1
Medo de se desagradar do seu corpo. 0 1 1
Medo de alteracdes no funcionamento corporal (maior 0 2 2
vulnerabilidade).

Quatro jovens mais novos referem sentir medo de ndo conseguir emagrecer ou
de, eventualmente, engordar. Os adolescentes mais velhos apresentam uma maior
dispersdo nas suas respostas. Referem o medo de n#o conseguir emagrecer ou de

engordar, de se desagradar do seu corpo e de se darem alteragdes no funcionamento

corporal.
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QUADRO 79
Estratégias de confronto utilizadas pelos adolescentes para lidarem com os seus receios e duvidas.
13-15 anos 16-19 anos Total
Estratégias de confronto comportamental. 4 3 7
Estratégias de confronto cognitivo. 1 2 3
Estratégias de aproximagio. 4 4 8
Estratégias de evitamento. 1 2 3
Refere que ndo ha nada a fazer. 1 0 1
Nio sabe. 1 1 2

Os adolescentes mais novos referem usar estratégias de confronto
comportamental (n=4) e de aproximagdo (n=4) para lidarem com os seus receios e
dividas. Apesar de os adolescentes mais velhos apresentarem uma maior dispersio nas
suas respostas, referem também a utilizagéo de estratégias de confronto comportamental

(n=3) e de aproximagéo (n=4).

Siumula

A maioria dos jovens concorda que a sua alimentagio ¢ saudavel e que € igual a
dos pares saudaveis. A maioria dos adolescentes refere também que deveria comer mais
vegetais e legumes e menos alimentos doces para ser mais saudavel e alguns deles,
sobretudo os do grupo dos mais velhos, referem também que nfo devem comer
alimentos gordos para se tornarem mais saudaveis.

A maioria dos adolescentes concorda que a sua alimentagéo influencia a forma
do seu corpo. Muitos dos jovens, particularmente os mais novos, referem sentir-se
satisfeitos com o seu corpo e conseguem referir, pelo menos, uma parte do seu corpo
que mais lhes agrade e uma parte que menos lhes agrade. Alguns jovens, sobretudo os
mais novos, referem desejar mudar algo no seu corpo por motivos estéticos. Alguns
adolescentes, particularmente os mais velhos, nfo referem qualquer motivo para
desejarem essa mudanga. Alguns adolescentes propdem as alterages alimentares como
uma estratégia possivel para alterarem o seu corpo. Poucos adolescentes referem a
pratica do exercicio fisico como estratégia indicada para a modela¢do corporal e os
poucos que o fazem inserem-se no grupo dos mais velhos.

A maioria dos jovens refere nfo se sentir nada nervosa quando se vé ao espelho,

alguns referem sentirem-se moderadamente contentes quando exibem este
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comportamento e bastantes deles referem nfo se sentirem tristes quando se
percepcionam no espelho. Contudo, alguns jovens referem sentirem-se um pouco tristes
ao realizarem este comportamento e, sobretudo os mais novos, referem sentir medo de
ndo conseguirem emagrecer ou de, eventualmente, engordarem. Para lidar com os seus
receios e davidas alguns adolescentes referem utilizar estratégias de confronto

comportamentais e de aproximacao.

5.2.3. Rela¢do com Pais.

QUADRO 80
Existéncia de perturbagdes na relagfo dos adolescentes com os pais.
13-15 anos 16-19 anos Total
Algo os perturba na relagiio com os pais. 7 2 9
Nada os perturba na relagéio com os pais. 2 7 9

Sete adolescentes mais novos referem que algo os perturba na sua relagdo com
os pais, enquanto que sete adolescentes mais velhos referem que nada os preocupa nesta

relagdo.

QUADRO 81
O que os adolescentes gostariam de ver alterado na sua relagiio com os pais.
13-15 anos 16-19 anos Total

Gostariam de ver o comportamento dos pais alterado. 4 8 12
Gostariam de alterar o seu proprio comportamento na sua 0 1 1
relag@o com os pais.

Nto gostariam de ver nada alterado na sua relagdo com os 5 0 5
pais.

Oito jovens do grupo dos mais velhos referem que gostariam de ver o

comportamento dos pais alterado, enquanto que alguns adolescentes mais novos referem

que gostariam de ver o comportamento dos pais alterados (n=4) e outros referem que

nfo gostariam que de ver nada alterado nos pais (n=5).
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QUADRO 82
O comportamento dos pais que os adolescentes gostariam de ver alterado.
13-15 anos 16-19 anos Total

Gostariam que os pais alterassem o comportamento 2 0 2
relativamente ao seu rendimento académico.
Gostariam que houvesse maior aceitagdo, interesse, 1 8 9
paciéncia, respeito, didlogo e menor preocupagéo dos pais
para consigo.
Gostariam de ter maior liberdade ao nivel social (saidas 2 1 3
com os amigos, escolha das amizades).

Oito adolescentes mais velhos gostariam que houvesse uma maior aceitagio,

interesse, paciéncia, respeito, didlogo e menor preocupagéo dos pais para consigo. Os

adolescentes mais novos apresentam uma maior dispersdo nas suas respostas.

QUADRO 83
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para melhorarem a sua relagéio com os pais.
3-15 anos 16-19 anos Total
Estratégias comportamentais de confronto. 5 6 11
Estratégias cognitivas de confronto. 0 0 0
Estratégias de aproximag®o. 3 5 8
Estratégias de evitamento. 2 1 3
Refere que ndo ha nada a fazer. 3 3 6
Nada refere. 1 0 1

17.

Os adolescentes referem usar algumas estratégias para melhorar a relagfo

parental. Assim, seis jovens do grupo dos mais velhos referem utilizar estratégias de

confronto comportamental e cinco referem utilizar estratégias de aproximagdo. Cinco

adolescentes do grupo dos mais novos utilizam também estratégias de confronto

comportamental.

SINTO-ME SATISFEITO COM A AUTONOMIA QUE
ME E DADA

Nuamero de

Nomerode 3
adolescentes

adolescentes o

OaNWhARTIN®

2
DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concorde um pouco
nem
discordo

|;

Idades

18. SINTO-ME SATISFEITO COM A AUTONOMIA QUE
ME E DADA

|0 Discordo
ElDiscordo um polico

O Concordo um pouco
| B Concordo

T Nao concordo nem discordo

186



Capitulo V - RESULTADOS.

19. 0S MEUS PAIS DAO-ME UMA PROTECGAO
EXCESSIVA

Nimero de

adolescentes

CaNWRARODN

DiscordoDiscordo um N&o  Concorde Concordo
pouco  concordo um pouco
nem
discordo

A maioria dos adolescentes, sobretudo os mais novos, refere sentir-se satisfeita
com a autonomia que lhes € dada pelos pais (n=12). Bastantes adolescentes referem que
a proteccdo dada pelos pais ndo € excessiva (n=9). Contudo, alguns adolescentes,

concordam que a protec¢do parental ¢ algo excessiva (n=7). A maioria dos jovens

20. 0S MEUS PAIS DAO-ME A PROTECGAO

Numero de
adolescentes

concorda que esta protecc¢io ¢ necessaria (n=14).

21. SINTO-ME NERVOSO QUANDO PENSO NA
PROTECGAO QUE OS MEUS PAIS ME DAO

Nomerode 8
adolescentes

DiscordoDiscordoum N&o  Cencordo Concordo
pouco concordo um pouco
nem
discordo

A maioria dos adolescentes ndo se sente nervosa (n=16), nem limitada (n=11)

com a protec¢@o dada pelos pais.

23. SINTO-ME SEGURO QUANDO PENSO NA
PROTECGAO QUE OS MEUS PAIS ME DAO

a

QN oo o

Numero de
adolescentes

LT =7
DiscordoDiscordo um N&o  Concorde Concordo
pouco  concordo UM pouco
nem
discordo

Nuamero de
adolescentes

o

an s> oo

NECESSARIA

DiscordoDiscordoum Nac  Concordo Concordo
pouco  concorde um pouco
nem
discordo

22. SINTO-ME LIMITADO QUANDO PENSO NA
PROTECGAO QUE OS MEUS PAIS ME DAO

Numero de
adolescentes

(= U R N -

DiscordoDiscordo um N&do  Concordo Concordo
pouco concordo UM pouco
nem
discordo

24. SINTO-ME SEGURO QUANDO PENSO NA
PROTECGAO QUE 0OS MEUS PAIS ME DAO

g O Discordo

Concordo

B Discordo um pouco

O Concordo um pouco

LIN&o concordo nem discordo |
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25. SINTO-ME SATISFEITO QUANDO PENSO NA
PROTECGAO QUE OS MEUS PAIS ME DAO

Nuamero de

Nomero de
adolescentes

adolescentes

DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo um pouco
nem
discordo Idades

o - N ow A~ oo

A maioria dos adolescentes, sobretudo os mais novos, refere que se sente segura

Lrandhm

17 18 18

26. SINTO-ME SATISFEITO QUANDO PENSO NA
PROTECGAO QUE OS MEUS PAIS ME DAO

|aDiscordo

{ O Discordo um pouco

il

%DNEO concordo nem discordo ‘

‘DConcordo um pouco

ll Concordo

(n=12) e satisfeita com a protec¢do que recebe dos pais (n=12). Todos os adolescentes

mais novos referem sentirem-se satisfeitos com a protecgéo parental, o que ndo acontece

com os mais velhos.

QUADRO 84
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para lidarem com os seus sentimentos na relagéo parental.
13-15 anos 16-19 anos Total
Estratégias comportamentais de confronto. 1 3 4
Estratégias cognitivas de confronto. 0 1 1
Estratégias de aproximaco. 1 2 3
Estratégias de evitamento. 0 2 2
Referem néo fazer nada. 5 4 9
Nada referem. 3 1 4

Cinco adolescentes mais novos referem n3io fazer nada para lidar com os

sentimentos presentes na sua relacio parental. Os adolescentes mais velhos apresentam

uma maior dispersdo nas suas respostas, referindo estratégias de confronto

comportamentais (n=3), e referindo também que nada fazem para lidar com esses

sentimentos (n=4).
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QUADRO 85
Medos e dividas dos adolescentes na sua relagio com os pais.
13-15 anos 16-19 anos Total

Medo que a mée morra. 1 0 1
Medo que os pais nunca o compreendam. 0 1 1
Medo de ter uma relagfo perturbada com os pais. 1 1 2
Duvidas quanto ao afastamento do pai. 0 1 1
Desejo de ter uma relagfio mais proxima e estavel com o 0 1 1
pai.

Sem medos ou dividas. 4 4 8
Nada refere. 1 4

Os adolescentes mais novos referem poucos medos e duvidas na relacio

parental. Quatro referem nfo sentir medos ou ter duvidas sobre esta relagéio e trés nada

referem nas suas respostas. Os adolescentes mais velhos identificam mais medos na

relagio parental. Também quatro jovens mais velhos referem néo sentir medo ou néo ter

duvidas nesta relag@o.

QUADRO 86
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para lidarem com os seus medos e dividas na sua relagdo com os
pais.
13-15 anos 16-19 anos Total

Estratégias comportamentais de confronto. 1 3 4
Estratégias cognitivas de confronto. 1 0 1
Estratégias de aproximacio. 0 3 3
Estratégias de evitamento. 2 0 2
Refere que nfio ha nada a fazer. 5 2 7
Nada menciona. 2 4 6

Cinco adolescentes do grupo dos mais novos referem nfio haver nada a fazer

para lidar com os seus receios na relacdo parental, enquanto que no grupo dos mais

velhos, trés referem estratégias de confronto comportamental e trés referem estratégias

de aproximacdo para lidarem com estes receios.
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27. TENHO COMPORTAMENTOS DE RISCO

Numero de
adolescentes

| adolescentes

LT L=

O N Wh DN MO

Nunca Raramente  As vezes Bastantes Muitas vezes

vezes

28. TENHO COMPORTAMENTOS DE RISCO

ONunca

Namero de
|ERaramente

‘I:!As vezes
OBastantes vezes

| B Muitas vezes ¢

|dades

Nove dos adolescentes referem que raramente apresentam comportamentos de

risco. No entanto, seis jovens, sobretudo os do grupo dos mais velhos, referem que as

vezes apresentam estes comportamentos.

QUADRO 87
Comportamentos de risco que os adolescentes acham que exibem.
13-15 anos 16-19 anos Total
A sua alimentacfo. 3 3 6
Praticar exercicio fisico em excesso. 1 2 3
Nio praticar exercicio fisico. 0 1 1
Saidas a noite. 1 0 1
Andar nervoso ou stressado. 0 2 2
Fazer exercicio fisico lesionado. 0 1 1
Fumar. 0 1 1
Nio exibe comportamentos de risco. 2 1 3
Nada refere. 3 1 4

#*

Os adolescentes apresentam uma certa disperséo nas suas respostas quanto aos

comportamentos de risco que referem exibir. Trés jovens do grupo dos mais novos €

trés do grupo dos mais velhos referem que a sua alimentagdo ¢ um comportamento de

risco.
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29. OS MEUS PAIS ACHAM QUE EU TENHO
COMPORTAMENTOS DE RISCO

Numero de
adolescentes

O~ NWbhOIO~N®

Nunca Raramente  As vezes Bastantes Muitas vezes
vezes

30. COMPREENDO A PREOCUPAGAO DOS MEUS PAIS 31, COMPREENDO A PREOCUPAGAO DOS MEUS PAIS

Numero de
adolescentes

EM ME PROTEGER EM ME PROTEGER

N\

O Nunca

Raramente

Numero de
adolescentes

|OAs vezes

|OBastantes vezes |
] |

| B Sempre |

o = N Wwbh oo~

Nunca Raramente  As vezes Bastantes Sempre
vezes |dades

Muitos dos jovens referem que os pais nunca (n=2) ou raramente (n=8) acham
que eles tém comportamentos de risco. Alguns jovens (n=7), sobretudo os mais novos,
compreendem sempre a preocupacgio dos pais em lhes proteger. Trés adolescentes mais

velhos raramente compreendem esta preocupacéo.

Simula

A maioria dos jovens refere que gostaria de ver o comportamento dos pais
alterado. Particularmente os adolescentes mais velhos, gostariam que os pais
manifestassem uma maior aceitagfio, interesse, paciéncia, respeito, dialogo e menor
preocupagio consigo. A maioria dos jovens propde estratégias comportamentais e,
sobretudo os mais velhos, de aproximacg#o para melhorar a relagdio familiar. Contudo,
alguns jovens referem que nfo ha nada a fazer para melhorara esta relacéo.

A maioria dos jovens, sobretudo os mais novos, referem sentirem-se satisfeitos
com a autonomia que lhes ¢ dada pelos pais. Alguns concordam que esta protecgéo ¢é
excessiva, porém, a maioria considera-a necessaria. A maioria dos jovens refere ndo se
sentir nervosa, mas segura com a protec¢do fornecida pelos pais. Este sentimento de

seguranca ¢ referido sobretudo pelos adolescentes mais novos. Todos os jovens dos
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mais novos referem que se sentem satisfeitos com a protec¢do parental, o que nio
acontece com os jovens mais velhos. Bastantes adolescentes referem nada fazerem para
lidar com os sentimentos presentes na relagdo familiar. As poucas estratégias propostas
sdo comportamentais (particularmente referidas pelos mais velhos) e de aproximagio.

Alguns jovens referem nfio sentir medos nem apresentar dividas sobre a relagéo
familiar. De facto, muito poucos jovens referem receios nesta area e alguns referem que
ndo ha nada a fazer para lidar com os medos ao nivel da relagéio familiar. As poucas
estratégias propostas s3o sobretudo comportamentais (e sdo sobretudo propostas pelos
mais velhos) e de aproximagdo (referidas apenas pelos adolescentes mais velhos). As
poucas estratégias propostas pelos mais novos caracterizam-se por serem de evitamento
do confronto.

Alguns jovens referem que raramente tém comportamentos de risco. S&o
sobretudo os mais velhos que afirmam apresentar as vezes comportamentos de risco. O
comportamento de risco mais referido é a alimentag¢@io. Muitos adolescentes referem que
os pais consideram que nunca ou raramente tém comportamentos de risco. Alguns
jovens, particularmente os mais novos, compreendem sempre a preocupagdo dos pais

em os proteger.

5.2.4. Relacdo com Pares.

QUADRO 88
Existéncia ou nfio de preocupagdes dos adolescentes quanto as suas relagdes sociais.
13-15 anos 16-19 anos Total
Algo o preocupa nas suas relagdes sociais. 3 3 6
Nada o preocupa nas suas relagdes sociais. 6 6 12

Seis adolescentes mais novos e seis mais velhos referem que nada os preocupa

nas suas relacdes sociais.

192




Capitulo V - RESULTADOS.

QUADRO 89
O que os adolescentes gostariam de ver alterado nas suas relagdes sociais.
13-15 anos 16-19 anos Total

Maior proximidade dos amigos. 4 3 7
Menos intrusdo dos amigos. 1 0 1
Nio formacio de ideias pré-concebidas pelos amigos. 0 1 1
Gostariam que nada fosse diferente nas suas relagGes 3 3 6
sociais.

Nada refere. 0 1 1

Quatro adolescentes mais novos e trés mais velhos gostariam que existisse uma

maior proximidade dos amigos. Contudo, as respostas dos adolescentes revelam uma

certa dispers#o.

32. 0S MEUS COLEGAS ACHAM-ME NERVOSO

Namero de
adolescentes

Concordo um Concordo
pouco

Discorde Discordo um Néo
pouco concordo
nem discordo

34. 0S MEUS COLEGAS ACHAM-ME INTELIGENTE

AN

Nuamero de
adolescentes

O=aNwWhOD N

Concordo um Concordo
pouco

Discordo Discordo um Nao
pouco concardo
nem discordo

33. 0S MEUS COLEGAS ACHAM-ME SIMPATICO

Numero de
adolescentes

L P g
Discordo Discordo um Nao
pouco concordo
nem discordo

Concordo um Concordo
pouco

35, 0S MEUS COLEGAS ACHAM-ME INTERESSANTE

Namero de
adolescentes

O = N W bh oD N

Concordo um Concordo
pouco

Discordo Discordo um Nao
pouco concordo
nem discordo

A maioria dos jovens acha que os pares nfio os consideram nervosos (n=13), mas

que os consideram simpaticos (n=17) e interessantes (n=13). Bastantes jovens (n=10)

também acham que os pares os consideram inteligentes.
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36. 0OS MEUS COLEGAS ACHAM-ME DOENTE

14
12
10

Nomerode 8
adolescentes

Numero de

(SR I )

Concordo um Concordo
pouco

Discordo Discordo um Nao
pouco concordo
nem discordo

37. 0S MEUS COLEGAS ACHAM-ME DOENTE

5

4

3

adolescentes 2 ‘
1

ot
1

3 14 15

{dDiscordo
EDiscordo um pouco

‘DCOncordo um potco
| B Concordo

A maioria dos jovens (mais novos e mais velhos) acha que os colegas n#o os

consideram como doentes.

QUADRO 90
Adolescentes que gostariam de ver, ou nfo, a sua atitude para com os amigos alterada.
13-15 anos 16-19 anos Total
Adolescentes que gostariam de alterar a sua atitude em 8 9 17
termos sociais.
Adolescentes que ndo gostariam de alterar a sua atitude em 1 0 1
termos sociais.

Oito adolescentes do grupo dos mais novos e nove do grupo dos mais velhos

gostariam de alterar a sua propria atitude ao nivel social.

QUADRO 91
Principais comportamentos que os adolescentes gostariam de alterar nas suas relagdes sociais.
13-15 anos 16-19 anos Total
Ser menos teimoso. 4 4 8
Ser menos chato. 4 2 6
Ser menos timido, introvertido. 2 2 4
Ser mais confidente. 1 2 3

Quatro jovens mais novos referem que gostariam de ser menos teimosos e

menos chatos nas suas relacdes sociais e dois adolescentes mais velhos acrescentam a

necessidade de ser mais conflantes.

194

‘ElNéo concordo nem discordo



Capitulo V - RESULTADOS.

QUADRO 92
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para modificarem a sua atitude.
13-15 anos 16-19 anos Total
Estratégias comportamentais de resolugéo de problemas. 8 8 16
Estratégias cognitivas de resoluggo de problemas. 0 3 3
Estratégias de aproximagéo. 7 7 14
Estratégias de evitamento. 2 0 2
Refere nada poder fazer. 0 2 2
Nada refere. 1 0 1

Oito adolescentes mais novos, assim como oito mais velhos, referem utilizar

estratégias comportamentais de resolu¢do de problemas para alterarem a sua atitude ao
nivel social. Sete adolescentes do grupo dos mais novos e sete do grupo dos mais velhos

referem também utilizar estratégias de aproximagfio na resolugiio deste tipo de

problemas.
QUADRO 93
Adolescentes que gostariam de ver, ou n#o, a atitude dos amigos para consigo alterada.
13-15 anos 16-19 anos Total
Adolescentes que gostariam de ver a atitude dos amigos 7 6 13
para consigo alterada.
Adolescentes que ndo gostariam de ver a atitude dos 1 2 3
amigos para consigo alterada.
Nada refere. 1 1 2

Alguns adolescentes mais novos (n=7) e mais velhos (n=6) referem que

gostariam de ver a atitude dos seus amigos, para consigo, alterada.

QUADRO 9%4
Estratégias dos adolescentes para alterarem a atitude dos amigos para consigo.
13-15 anos 16-19 anos Total
Estratégias comportamentais de resolugfo de problemas. 9 8 17
Estratégias cognitivas de resoluggo de problemas. 0 0 0
Estrateégias de aproximac#o. 6 7 13
Estratégias de evitamento. 4 1 5
Refere que nada ha a fazer. 0 2 2
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Bastantes adolescentes mais novos (n=9) assim como os mais velhos (n=8)
referem utilizar estratégias comportamentais de resoluc@o de problemas para alterarem a
atitude dos seus amigos para consigo. Alguns adolescentes (seis dos mais novos e sete
dos mais velhos) referem também utilizar estratégias de aproximacg&o na resolugéo deste

tipo de problemas.

Simula

Muitos dos adolescentes referem que nada os preocupa ao nivel social. Contudo,
posteriormente, alguns referem que gostariam de ter uma maior proximidade dos
amigos. Outros jovens referem que gostariam que nada fosse diferente nas suas relagdes
sociais. Muitos dos jovens referem que os pares ndo os consideram nervosos, mas
simpaticos e interessantes. Bastantes jovens também referem que os pares os
consideram inteligentes. A maioria dos jovens refere que os colegas ndo os consideram
doentes.

A maioria dos jovens refere que gostariam de alterar a sua atitude ao nivel social
e propde estratégias comportamentais e de aproximagéo para alcangar esta modificacéo.
Muitos dos jovens também referem que gostariam de ver a atitude dos amigos para
consigo alterada e a maioria deles propde estratégias comportamentais e de
aproximagdo para alcancarem este objectivo. Nenhum jovem propde estratégias

cognitivas para resolver este tipo de problemas.

5.2.5. Perspectivas de Futuro.

QUADRO 95
O que preocupa os adolescentes quando pensam no seu futuro.
13-15 anos 16-19 anos Total
Preocupag6es na area familiar, 1 2 3
Preocupagdes na drea da saude. 1 3 4
Preocupagdes na drea académica. 0 3 3
Preocupagdes na area profissional. 3 4 7
Preocupagdes na area afectiva. 2 1 3
Refere nfo ter preocupacgdes quanto ao futuro. 3 2 5
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Existe uma certa dispersdo nas respostas dos adolescentes quanto as

preocupagdes relativamente ao futuro, pois referem uma série de preocupagdes. As

preocupagdes quanto ao futuro sdo mais referidas pelos adolescentes mais velhos do que

pelos adolescentes mais novos.

QUADRO 96
Como se sentem os adolescentes, quando pensam no seu futuro.
13-15 anos 16-19 anos Total
Refere sentimentos positivos (esperanga, excitacgo, 5 5 10
responsabilidade, vontade de Iutar pelos seus objectivos,
confortavel).
Refere sentimentos negativos (inseguranga, confusfo, 2 5 7
medo, preocupagio, nervosismo e ansiedade).
Tenta ndo pensar no futuro. 1 0 1
Refere n#o sentir nada. 1 1 2

Cinco adolescentes do grupo dos mais novos referem sentir sentimentos

positivos quando pensam no futuro, enquanto que os adolescentes mais velhos referem

sentir sentimentos positivos (n=5) e negativos (n=5).

38. SINTO-ME NERVOSO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO PROFISSIONAL.

Numero de
adolescentes

(=T SIS R A -

DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco concordo um pouco
nem
discordo

40. SINTO-ME COM MEDO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO PROFISSIONAL

Nomerode 6
adolescentes 4

DiscordoDiscordoum Nao  Concordo Concordo
pouco concordo um pouco
nem
discordo

39. SINTO-ME PREOCUPADO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO PROFISSIONAL

Numero de
adolescentes

Canwbhoao~

DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo um pouco
nem
discordo

41. SINTO-ME COM MEDO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO PROFISSIONAL

8
Nomerode 6
adolescentes 4

2
0

DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo um pouco
nem
discordo
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Bastantes adolescentes sentem-se nervosos (n=9) e preocupados (n=12), e alguns
sentem-se com medo (n=8) quando pensam no seu futuro profissional. No entanto,

bastantes jovens (n=12) também se sentem confiantes perante o seu futuro profissional.

QUADRO 97
Medos e dividas dos adolescentes quanto ao seu futuro profissional.
13-15 anos 16-19 anos Total

Medo de escolher a profissdo nfo adequada aos seus 4 4 ‘ 8
objectivos profissionais.

Medo de nfo arranjar emprego. 2 0 2
Medo de nfo estar a seguir os estudos indicados para a 0 1 1
profissio que pretende seguir.

Medo de encontrar discriminagdes raciais no seu emprego. 0 1 1
Dividas e medo quanto & possibilidade de atingirem os 0 3 3
seus objectivos profissionais.

Nada os preocupa relativamente ao futuro profissional. 2 1 3
Nada refere. 1 1 2

Quatro adolescentes mais novos, assim como quatro mais velhos, referem ter

medo de escolher a profissdo ndo adequada aos seus objectivos profissionais.

QUADRO 98
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para lidar com os seus medos e ditvidas sobre o seu futuro
profissional.
13-15 anos 16-19 anos Total

Estratégias comportamentais de resolucéio de problemas. 1 8 9
Estratégias cognitivas de resolugdo de problemas. 5 9
Estratégias de aproximacéo. 2 9 11
Estratégias de evitamento. 3 2 5
Refere que nada ha a fazer. 1 0 1
Nio sabe. 1 0 1
Nao refere nada. 1 1 2

Oito adolescentes mais velhos referem utilizar estratégias comportamentais para
resolverem os seus problemas quanto ao seu futuro profissional. Nove destes referem
utilizar também estratégias de aproximaciio na resolugdo destes problemas. Os

adolescentes mais novos apresentam uma maior dispersfio nas suas respostas. No
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entanto, verifica-se que quatro destes referem utilizar estratégias cognitivas na resolugéo

deste tipo de problemas.

42, SINTO-ME NERVOSO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO FAMILIAR

Numero de
adolescentes

(=T YA T RNY- )

DiscordoDiscordoum Nao  Concordo Concordo
pouco  concordo Um pouco
nem
discordo

44. SINTO-ME COM MEDO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO FAMILIAR

Nimero de
adolescentes

CENORTONG

DiscordoDiscordo um Nao  Concordo Concordo
pouco  concordo um pouco
nem
discordo

43. SINTO-ME PREOCUPADO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO FAMILIAR

Nitmero de
adolescentes

S wenNnwhOO

DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo um pouco
nem
discordo

45, SINTO-ME CONFIANTE QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO FAMILIAR

N

Numero de
adolescentes

O=Nwhna~

DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pauco cancordo um pouco
nem
discordo

Bastantes adolescentes néo se sentem nervosos (n=12) e com medo (n=12), mas

confiantes (n=11) quando pensam no seu futuro familiar. Alguns dos adolescentes

também ndo se sentem preocupados (n=8) quando pensam no seu futuro nesta area.

QUADRO 99
Medos e duvidas dos adolescentes quanto ao seu futuro familiar - familia actual.
13-15 anos 16-19 anos Total

Medo que algo de mau acontega a algum familiar proximo 3 1 4
(acidente, morte).

Medo de nfo conseguir construir uma relagio mais 0 1 1
proxima com o pai.

Refere nada o preocupar. 2 2 4

Os adolescentes mais velhos apresentam uma dispersdo nas suas respostas sobre

os medos relativamente ao seu futuro familiar. Trés adolescentes mais novos referem

recear que algo de mau aconteca a algum dos seus familiares proximos.
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QUADRO 100
Medos e dividas dos adolescentes quanto ao seu futuro familiar - familia futura.
13-15 anos 16-19 anos Total
Medo de néo ser bem sucedido numa relagfio conjugal. 3 3 6
Medo de transmitir a cardiopatia congénita aos filhos. 0 1 1
Preocupa-se com a futura relagdo com os seus filhos. 0 1 1

Trés adolescentes mais novos, assim como trés adolescentes mais velhos,

referem recear o insucesso numa relago conjugal futura.

QUADRO 101
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para lidar com os seus medos e diividas sobre o seu futuro
familiar.
13-15 anos 16-19 anos Total

Estratégias comportamentais de resoluc8o de problemas. 3 3 6
Estratégias cognitivas de resolugdo de problemas. 4 4 8
Estratégias de aproximagio. 1 3 4
Estratégias de evitamento. 4 3 7
Refere que nada hé a fazer. 2 3 5

Néo refere nada. 0 2 2

Verifica-se uma certa dispersdo nas respostas dos adolescentes quanto as
estratégias que referem utilizar para lidar com os seus receios ao nivel do seu futuro
familiar. Quatro jovens do grupo dos mais novos e quatro do grupo dos mais velhos,
referem utilizar estratégias cognitivas para resolverem os seus problemas a este nivel.
Quatro jovens mais novos utilizam estratégias de evitamento, enquanto que os

adolescentes mais velhos apresentam uma maior dispersdo nas suas respostas.

46. SINTO-ME NERVOSO QUANDO PENSO NO MEU 47. SINTO-ME PREOCUPADO COM O MEU FUTURO
FUTURO RELACIONAMENTO COM OS OUTROS RELACIONAMENTO COM OS OUTROS
10
8
Numero de Numerode 6
adolescentes adolescentes 4
2
0+ iy
DiscordoDiscordoum Ndo  Concordo Concordo DiscordoDiscordoum Na&o  Concordo Concordo
pouco  concordo um pouco pouco  concordo um pouco
nem nem
discordo discordo
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48. SINTO-ME COM MEDO QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO RELACIONAMENTO COM OS OUTROS

Numero de
adolescentes

OaNWABH~ND

DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo UM pouco
nem
discordo

49. SINTO-ME CONFIANTE QUANDO PENSO NO MEU
FUTURO RELACIONAMENTO COM OS OUTROS

Numero de
adolescentes

=7
DiscardoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo um pouco
nem
discordo

QA NWHBOON

Muitos jovens néo se sentem nervosos (n=12) e com medo (n=10), mas sentem-

se confiantes (n=3) quando pensam no seu futuro social. Alguns adolescentes também

nfo se sentem preocupados com o seu futuro social (n=9).

QUADRO 102
Medos e dividas dos adolescentes sobre o seu futuro social.
13-15 anos 16-19 anos Total

Medo que as relagdes se deteriorem ou terminem. 4 1 5
Medo de fazer novas amizades e que estas se revelem néo 0 1 1
ser de confianga.

Medo que os amigos néo gostem dele. 0 1 1
Medo de desiludir os amigos ou dos amigos a desiludirem 0 1 1
aela.

Dividas quanto aos amigos em quem pode confiar. 0 1 1
Nada os preocupa quanto ao seu futuro social. 3 5 8
Nada refere. 2 0 2

Cinco adolescentes mais velhos referem que nada os preocupa quanto ao seu

futuro social, enquanto que quatro jovens do grupo dos mais novos referem recear que

as suas relagdes sociais se deteriorem ou terminem.
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QUADRO 103
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para lidar com os seus medos e diividas sobre o seu futuro social.
13-15 anos 16-19 anos Total
Estratégias comportamentais de resolu¢io de problemas. 1 2 3
Estratégias cognitivas de resolugfo de problemas. 4 2 6
Estratégias de aproximacéo. 1 2 3
Estratégias de evitamento. 4 1 5
Refere que nada ha a fazer. 3 3 6
Nio refere nada. 1 3 4

Quatro jovens do grupo dos mais novos referem utilizar estratégias
comportamentais e de evitamento para resolverem os seus problemas quanto ao seu
futuro social. Os adolescentes mais velhos apresentam uma maior disperséo nas suas

respostas.

50. SINTO-ME NERVOSO QUANDO PENSO NO FUTURO
DA MINHA SAUDE

@

Namero de
adolescentes

O =NwHMRO

DiscordoDiscordoum N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo UM pouco
nem
discordo

51. SINTO-ME PREOCUPADO QUANDO PENSO NO
FUTURO DA MINHA SAUDE

52. SINTO-ME PREOCUPADO QUANDO PENSO NO
FUTURO DA MINHA SAUDE

Numero de

1
|

ODiscordo
adolescentes Namero de EDiscordo um pouca
adolescentes ;
51| I ] EIN&o concordo nem discordo |
DiscordoDiscordo um Nao  Concordo Concordo | O Concordo um pouco
pouco  concordo UM pouco 0 . ALIL !B Concordo
nem 13 14 15 16 17 18 18 ' T

discordo
Idades

Alguns jovens referem sentirem-se nervosos (n=7) com o futuro da sua saude.
Muitos adolescentes (n=12) também referem sentirem-se preocupados com o futuro

desta. Esta preocupagdo esta sobretudo presente nos jovens mais novos.
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53. SINTO-ME COM MEDO QUANDO PENSO NO
FUTURO DA MINHA SAUDE

Nomero de
adolescentes

[=PEN STARCNE Y. ENT. )

DiscordoDiscordo um N&o  Concorde Concordo
pouco  concordo Um pouco
nem
discordo

54. SINTO-ME CONFIANTE QUANDO PENSO NO 55. SINTO-ME CONFIANTE QUANDO PENSO NO
FUTURO DA MINHA SAUDE FUTURO DA MINHA SAUDE
8 2
7
6
Nomerode 3 ODiscorda
adolescentes 3 Numero de QD d co :
2 adolescentes iscordo um pou i
g ‘ EINSo concordo nem discordo ‘
DiscordoDiscardo um N&o  Concordo Concordo OConcordo um pouco ‘
pouce concordo Um pouco 0 B Concordo |

nem 13 14 15 16 17
discordo

Idades

Alguns jovens sentem medo (n=5) e outros n#o o sentem (n=5) perante o futuro
da sua satde. Bastantes jovens (n=10), particularmente os mais novos, sentem-se

confiantes perante o seu futuro nesta area.

QUADRO 104
Medos e dividas dos adolescentes sobre o futuro da sua satide.
13-15 anos 16-19 anos Total
Medo de agravamento da cardiopatia congénita. 5 3 8
Medo de adquirir outra doenga grave. 2 1 3
Medo de sofrer uma intervengo cirurgica. 2 1 3
Medo de morrer de ataque cardiaco. 0 1 1
Medo de ndo conseguir deixar de fumar. 0 1 1
Nada os preocupa quanto ao futuro da sua saude. 1 2 3
Nada refere. 0 1 1

Cinco jovens mais novos, assim como trés jovens mais velhos, receiam que a sua

doenga se agrave.
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QUADRO 105
Estratégias utilizadas pelos adolescentes para lidar com os seus medos e diuvidas sobre o futuro da sua
saude.
13-15 anos 16-19 anos Total

Estratégias comportamentais de resolugio de problemas. 6 6 12
Estratégias cognitivas de resolugdo de problemas. 5 2 7
Estratégias de aproximacio. 6 7 13
Estratégias de evitamento. 4 0 4

Néo refere nada. 0 2 2

Alguns adolescentes do grupo dos mais novos (n=6) e do grupo dos mais velhos
(n=6) referem utilizar estratégias comportamentais para confrontarem os seus receios
nesta area. Também utilizam estratégias de aproximacfo (seis jovens mais novos e sete

mais velhos).

Sumula

Alguns jovens referem sentir preocupagdes na area profissional quando pensam
no seu futuro. Bastantes jovens referem também sentir sentimentos positivos quando
pensam no seu futuro.

Bastantes jovens referem sentirem-se nervosos e preocupados quando pensam no
seu futuro profissional. Alguns deles referem sentirem-se também preocupados quando
pensam no seu futuro profissional. Contudo, bastantes adolescentes referem sentirem-se
confiantes quando pensam neste assunto. O medo referido por alguns jovens é o de néo
escolherem a profissdo nfio adequada aos seus objectivos profissionais. Alguns jovens
referem utilizar estratégias comportamentais (sobretudo os mais velhos) e cognitivas
para lidar com os receios a este nivel. Bastantes adolescentes, particularmente os mais
velhos, também referem utilizar estratégias de aproximagao.

Bastantes jovens referem ndo se sentirem nervosos, com medo, mas confiantes
quando pensam no seu futuro familiar. Alguns deles referem também que nédo se sentem
preocupados a este nivel. De um modo geral, os jovens referem poucos receios e
duvidas quanto ao futuro da sua familia actual. O medo mais referido tem a ver com a
possibilidade de algo de mau acontecer a algum familiar seu préximo. Alguns jovens

também referem medos quanto a sua familia futura, sendo o mais referido o medo de
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ndo ser bem sucedido numa relagdo conjugal. Propdem estratégias comportamentais e
cognitivas de resolugio de problemas e de evitamento para lidar com estes receios.

Muitos dos jovens nfio se sentem nervosos, receosos, mas confiantes quando
pensam no seu futuro social. Alguns deles referem também ndo se sentirem
preocupados a este nivel. Alguns jovens, particularmente os mais velhos, referem que
nada os preocupa quando pensam no seu futuro social. Poucos adolescentes, sobretudo
0s mais novos, referem recear que as suas relacdes sociais se deteriorem ou terminem.
Para lidar com estes receios, alguns jovens, sobretudo os mais novos, referem utilizar
estratégias cognitivas e de evitamento. Certos jovens referem também que néo ha nada a
fazer para lidar com estes receios.

Alguns jovens referem sentirem-se nevosos € com medo quando pensam no
futuro da sua saude. Muitos deles, particularmente os mais novos, referem sentirem-se
preocupados, mas também confiantes quando pensam neste assunto. Dos medos
referidos, salienta-se o medo de agravamento da cardiopatia congénita referido por
alguns adolescentes, sobretudo pelos mais novos. Muitos deles propdem estratégias
comportamentais e de aproximagio para lidar com estes receios. Alguns, sobretudo os

mais novos, propdem também estratégias cognitivas de resoluc@o de problemas.
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Os adolescentes propuseram, claramente, mais estratégias comportamentais do
que cognitivas. As estratégias de confronto cognitivo propostas foram aumentando com
o decorrer das sessdes, tornando-se prevalecentes as comportamentais na ultima sessdo
(Perspectivas de Futuro) quando se abordou o futuro familiar e social. Os adolescentes
mais velhos sugeriram mais estratégias, comparativamente aos mais novos, apenas nas
sessOes dedicadas a Relagio com Pais e as Perspectivas de Futuro. Curiosamente, sdo 0s
do grupo dos mais novos que referem um maior numero de estratégias cognitivas nos
temas Futuro social e Futuro da saude.

Os adolescentes propuseram também mais estratégias de aproximagdo do que de
evitamento. As estratégias de evitamento tornaram-se mais frequentes do que as de
aproximagio apenas na sessfo dedicada as Perspectivas de Futuro, sobretudo quando se
discutiu o futuro familiar e social. Os jovens mais velhos e mais novos propdem os dois
tipos de estratégias. Os mais velhos propuseram mais estratégias, comparativamente aos
mais novos, apenas nas sessdes onde se abordou a Relagéio com Pais e Perspectivas de
Futuro (futuro profissional). Os mais novos propuseram mais estratégias,
comparativamente aos mais velhos, nas sessdes Relagdo com Pares e Perspectivas de
Futuro (futuro social e da saude).

De um modo geral, o nimero de estratégias propostas pelos jovens foi

aumentando com o decorrer das sessdes.
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6. AVALIACAO SUBJECTIVA DO PROGRAMA DE INTERVENCAO.

Esta avaliac¢io foi feita pelos dezoito adolescentes que participaram no programa

de intervencdio, na sessdo de follow-up. Em relagdo a este topico, obteve-se informagio

de duas formas:

% através de um questionario estruturado (Questionario de Follow-Up, ver

Anexo 18);

% através da entrevista realizada na sessio de follow-up, que permite

complementar a informag&o obtida através do questionario.

Prop6s-se o seguinte objectivo:

7° Objectivo

Analise das avaliagdes subjectivas sobre a satisfacfio, a utilidade e as mudancas

percebidas em adolescentes com cardiopatia congénita que participaram no estudo.

6.1. Resultados Obtidos no Questionario de Follow-Up.

57. GOSTEI QUE AS SESSOES FOSSEM GRUPAIS

18
16
14
12
10

8

Numero de
adolescentes

oNBAO

56. UTILIDADE DA PARTICIPAGAO NAS SESSOES

Numero de
adolescentes

O, NDWHHONDO

=7

Nada atil

Pouco atil

Nem util nem Ut Muito atil

inatil

58. GOSTEI DOS TEMAS ABORDADOS NAS SESSOES

w—4

=

Numero de

adolescentes

=7

Discorde Discordo um
pouco

Nao
concordo
nem discordo

Concordo um Concordo

pouco

Discordo Discordo um

Concordo um Concordo
pouco

Néo
concordo
nem discardo

pouco

A maioria dos jovens refere ter considerado o programa de intervencdo util

(n=9) ou muito 1til (n=8). Todos eles referem que gostaram que as sessdes tivessem

tido o formato grupal (n=18) e que apreciaram os temas abordados nas sessdes (n=18).
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QUADRO 108
Assuntos abordados nas sessdes grupais que mais agradaram ou foram tuteis aos adolescentes.
13-15 anos 16-19 anos Total

Refere que achou todos os temas abordados nas sessdes 2 2 4
tteis.
Refere que gostou mais dos assuntos sobre as relagdes 0 1 1
afectivas.
Refere que gostou mais do tema alimentag@o. 3 1 4
Refere que gostou mais do tema futuro. 1 2 3
Refere que gostou mais do tema exercicio fisico. 1 1 2
Refere que gostou mais do tema relagdes com pares. 2 2 4
Refere que gostou mais do tema relagiio com pais. 1 2 3
Refere que gostou do facto das sessdes o terem ajudado a 1 0 1
CIescer.
Refere que gostou do facto das sessdes o terem ajudado a 1 0 1
ter mais auto-confianga.
Refere que apreciou o facto das sessdes terem alterado a 0 1 1
sua forma de pensar.
Refere que apreciou a partilha e a entre ajuda gerada nas 0 2 2
sessdes.
Nada refere. 1 0 1

Os jovens apresentam uma grande dispersdo nas suas respostas sobre o assunto,
ou o aspecto, que mais gostaram nas sessoes. Os temas que apresentam mais preferéncia

sdo a relacdo com pares (n=4) ¢ a alimentacdo (n=4).
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QUADRO 109
Assuntos abordados nas sessdes grupais que menos agradaram ou néo foram tteis aos adolescentes.
13-15 anos 16-19 anos Total

Considera que alguns assuntos eram muito basicos sem 1 0 1
referir mais nada.
Refere que o assunto que menos gostou foi o tema relagdes 0 1 1
familiares.
Refere que o que menos gostou foi conhecer jovens com 0 1 1
cardiopatia congénita que se consideram menos
capacitados.
Refere nio existir nenhum assunto abordado nas sessdes 6 7 13
que lhe tenha desagradado ou que lhe tenha sido menos
util.
Nada refere. 2 0 2

59. GOSTAVA QUE, NAS SESSOES, OUTROS TEMAS

Nimero de
adolescentes

Seis jovens do grupo dos mais novos e sete do grupo dos mais velhos referem ter

existido nenhum assunto abordado nas sessdes que lhe tenha desagradado ou que lhe

tenha sido menos util.

TIVESSEM SIDO ABORDADOS

Nttmero de
adolescentes

[~ CTANCNS 1o BT

DiscordaDiscordoum N&o  Concordo Concorda
pouco concorda um pouco
nem
discordo

60. GOSTAVA QUE, NAS SESSOES, OUTROS TEMAS

TIVESSEM SIDO ABORDADOS

I

13 14 18

L

17 18

Idades

\E Discordo totalmente
[ Discordo um pouco

i

DON&o concordo nem discordo |

EEConcordo um pouco
;B Concordo totalmente

Alguns jovens (n=7), sobretudo os mais novos (n=5), referem nédo desejar que

outros temas tivessem sido abordados nas sessbes. Contudo, uma certa proporg¢io de

jovens (n=8) refere nfo concordar, nem discordar com essa opinido.

QUADRO 110
Assuntos que ao adolescentes gostariam de ter abordado nas sessdes.
13-15 anos 16-19 anos Total
Gostaria de ter abordado a tematica sexual. 0 1 1
Gostaria de ter abordado mais o tema rela¢des afectivas. 0 1 1
Gostaria de ter abordado alguns problemas da sociedade. 0 1 1
N#o gostaria de abordar mais nenhum assunto. 6 5 11
Nada refere. 3 2 5
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Numa questdo mais aberta, seis adolescentes mais novos e cinco mais velhos

referem que n3o gostariam de abordar mais nenhum assunto, para além dos que foram

abordados.

61. ACHO QUE FOI UTIL CONHECER OUTROS JOVENS

Numero de
adolescentes

N oo

Discorde  Discordo um N&o concorde Concordoum  Concordo

pouco nem discordo

pouco

A maioria dos jovens (n=17) refere que considerou util ter conhecido outros

jovens nas sessdes.

QUADRO 111
Razdes apontadas pelos adolescentes para a utilidade de terem conhecido outros jovens com cardiopatia
congénita.

13-15 anos 16-19 anos Total

Referem que consideram ntil terem conhecido outros 6 3 9
jovens com um problema de saiide semelhante ao seu.
Referem que lhes permitiu sentirem-se mais a vontade. 2 0 2
Referem que lhes permitiu conhecerem mais pessoas de 0 1 1
uma forma geral.
Referem que lhes permitiu fazer novas amizades. 0 1 1
Referem que lhes permitiu saber que os outros jovens 0 1 1
também n#o pensam muito na cardiopatia congénita.
Referem que lhes permitiu conhecer outras pessoas com os 0 2 2
mesmos medos e ansiedades.
Referem que lhes permitiu discutir os problemas, 4 4 8

conhecerem outras formas de lidar com estes e ajudarem-

Se uns aos outros.

Seis jovens mais novos referem que lhes foi util terem conhecido outros jovens

com um problema de saide semelhante ao seu. Os adolescentes mais velhos referem

também que lhes foi util terem conhecido outros jovens com um problema de satde
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semelhante ao seu (n=3) e que lhes permitiu discutir os problemas, conhecerem outras

formas de lidar com estes e ajudarem-se uns aos outros (n=4).

62. ACHO QUE FOI UTIL PARTILHAR COM OS OUTROS

-

Namero de 1

adolescentes

N R oo

Ov/a L=

Discordo Discordo um Nao  Concordo um Concordo
pouco concordo pouco

nem discordo

Todos os jovens referem que acharam que lhes foi util ter partilhado com os

outros as suas emogdes, pensamentos, significagdes e formas de confronto (n=18).

63. 0 TEMPO QUE DUROU ESTE PROGRAMA FOI O 64. 0 TEMPO QUE DUROU ESTE PROGRAMA FOI O

MELHOR

12 -
10 -

Namero de

Numero de
adolescentes

adolescentes

2
0 = i
DiscordoDiscordo um N&o  Concordo Concordo
pouco  concordo UM pouco
nem
discordo

MELHOR

Idades

{ [ Discordo totalmente

{E Discordo um pouco

O N3o concordo nem discordo
O Concordo um pouco

8 Concordo totalmente

Bastantes adolescentes, tanto os mais novos, como os mais velhos, referem que o

tempo de duragio do programa de intervengao foi o melhor (n=14).

QUADRO 112
Numero de sessdes que o programa de intervencfio deveria ter, segundo os adolescentes.
13-15 anos 16-19 anos Total
Consideram que o programa deveria ter cinco sessoes. 5 3 8
Consideram que o programa deveria ter sete a oito sessdes. 1 1 2
Consideram que o programa deveria ter dez a quinze 0 1 1
sessoes.
Consideram que o programa deveria ter mais sessdes sem 0 2 2
referirem o seu numero.
Consideram que o tempo de cada sessdo deveria ter sido 0 1 1
maior.
Nada refere. 3 1 4

i
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Cinco jovens mais novos referem que consideram que o programa de
intervengdo deveria ser constituido por cinco sessdes. Trés adolescentes mais velhos

partitham desta opinido.

Sdamula

De um modo geral, a maioria dos jovens refere que o programa de intervengio
foi til ou muito util e todos referem ter gostado do formato grupal e dos temas
abordados nas sessdes. Referem alguns aspectos ou assuntos que gostaram de abordar
nas sessdes, apresentando um leque variado de preferéncias. Muitos referem ndo ter
existido nenhum assunto abordado nas sessdes que lhes tenha desagradado ou que lhes
tenha sido menos util. Bastantes jovens referem mesmo que nfio gostariam de abordar
mais nenhum assunto nas sessoes.

A maijoria dos jovens refere considerar util ter conhecido outros jovens nas
sessOes, sendo as razdes mais apontadas para tal o facto de terem conhecido outros
adolescentes com um problema de saiude semelhante ao seu e o facto de lhes ter
permitido discutir os problemas, conhecerem outras formas de lidar com estes e de se
ajudarem uns aos outros. Todos os adolescentes referem ter-lhes sido util partilhar as
suas emoc¢des, pensamentos, significacdes e formas de confronto com o0s outros.
Bastantes deles referem também que consideram que o tempo de duragdo do programa

de intervencfo, cinco sessdes, foi o melhor.

6.2. Contribuicdes do Programa de Intervencio, Segundo os Adolescentes

com Cardiopatia Congénita.

QUADRO 113
Contributos do programa, conselhos e opinides sobre o programa de interven¢do, segundo os
adolescentes.
NUMERO DE MENCOES
Categoria Sub-Categorias Grupo 13-15 anos | Grupo 16-19 anos | Tetal
Fisica Maior controlo alimentar. 6 5 11
Maior controlo do esforgo fisico. 3 6 9
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i} _ (cont.)
NUMERO DE MENCOES
Categoria Sub-Categorias Grupo 13-15 anos | Grupo 16-19 anos | Total

Maior  controlo dos  sintomas 3 1 4
(respiratorio, dores, etc.).
Maior atengo e controlo da saude. 0 4 4
Relativizagdo da importancia da 1 3 4
doenga nas suas vidas.

Saude Maior consciéncia e reflexdo sobre a 0 3 3
doenca.
Aquisi¢do de mais informagao sobre a 0 3 3
doenga e comportamentos de risco
(junto de médicos, outras pessoas,
etc.).
Maior reflexfo sobre a vida e a forma 0 3 3
de encarar a cardiopatia.
Maior conhecimento do préprio, dos 1 3 4
outros, maior desenvolvimento e
crescimento pessoal.

Psicolégica | Aprender a aceitar-se tal como é. 2 2 4
Maior  auto-confianga,  coragem, 4 1 5
seguranca, responsabilidade por si.

Menor desempenho do papel de 2 1 3
doente.
Maior toleréncia, paciéncia com o0s 0 3 3

Familiar | pais.

(actual) |Ouve mais os pais e tenta 2 4 6
compreendé-los (descentrag@o).
Maior tolerancia, partilha, 3 3 6
compreensdo dos amigos.

Social Menor receio/vergonha de assumir a 1 2 3
doenga.
Maior seguranca, calma nas relagfes 0 2 2
afectivas.

Afectiva | Desenvolvimento da capacidade de 0 2 2

comunicagio e de confronto com 0s

problemas.
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(cont.)

NUMERO DE MENCOES
Categoria Sub-Categorias Grupo 13-15 anos | Grupo 16-19 anos | Total

Académica | Maior motivagio e dedicacio na luta 6 4 10
pelos seus objectivos.
Maior auto-confianca, determinagio e 2 1 3
seguranga nos estudos.

Profissional | Maior esclarecimento sobre as suas 2 2 4
possibilidades ao nivel profissional.
Foi util, interessante, muito bom. 5 14
E educativo. 4 4 8
Conhece-se  outros jovens com 3 1 4
cardiopatia congénita.
Permite falar e ouvir opinides e 1 4 5
solucBes de outras pessoas para 0S
problemas.
Faz reflectir mais (sobre o 0 2 2
comportamento dos outros, 0 que estd

Geral bem ou mal).

Fornece esclarecimentos. 0 2 2
Tem implicages ao nivel psicolégico 0 2 2
(d4 esperanca, tira complexos, etc.).
Permite uma melhor compreenséo da 0 2 2
doenga.
Esclarece como lidar com a doenga. 0 1 1
Ajuda a lidar com problemas do 0 2 2
quotidiano.
Esta bem estruturado. 0 2 2

Relativamente aos contributos do programa de intervencfio, muitos jovens

referem que os ajudou a alcangar um maior controlo alimentar e alguns referem que os

ajudou a conseguir um maior controlo do esfor¢o fisico despendido. Bastantes jovens,

sobretudo os mais novos, referem também que o programa lhes proporcionou uma

maior motivagiio e dedicagio na luta pelos seus objectivos académicos. Alguns dos

jovens referem ouvir mais os pais e tentar compreendé-los (descentragdo) e manifestar

uma maior tolerncia, partilha e compreenséo relativamente aos amigos.

Quanto a opinido dos jovens sobre o programa, muitos deles, particularmente os

mais velhos, referem que este foi 1til, interessante ¢ muito bom. Alguns dos jovens
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referem também que o programa foi educativo e que lhes permitiu falar e ouvir opinides

e solugBes de outras pessoas para os problemas.
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Capitulo VI - CONCLUSOES FINAIS.

1. CONCLUSOES.

Em seguida, irei apresentar as conclusdes elaboradas a partir da avaliacdo das
significa¢des e do programa de intervengdo aplicado a uma popula¢do de adolescentes

com cardiopatia congénita.

O modelo cognitivista de Leventhal, Nerenz e Steele (1984) provou ser
adequado para analisar as significagdes expressas pelos adolescentes sobre a sua
doenca, tendo sido possivel elicitar respostas em relagfo a todos os atributos.

Um ndmero importante de sujeitos ndo consegue identificar claramente a sua
doenca, nem sequer apontar um ro6tulo, enquanto que a maioria a identifica
simplesmente como doenga ou deficiéncia do coragiio. As expressdes congénita €
crénica nio parecem muito relevantes para esta identificagcfo. Alids, comprova-se que
mais de metade dos jovens ndo sabe o que ¢ uma doencga crénica. No entanto, os jovens
reconhecem sinais fisioldgicos que lhes indicam existir uma doenga € esses sinais sio
coerentes com a conceptualizacio e as expectativas médicas sobre esta doenga. A
cicatriz e as rotinas médicas parecem ter relevancia enquanto sinais exteriores que
recordam aos jovens a sua doenca. A grande maioria considera que os outros nédo t€ém
nenhuma maneira de saber que eles sfo portadores desta doenga, pois consideram que se
trata de uma doenga com pouca visibilidade.

Embora em niimero reduzido, é importante salientar que trés jovens consideram
que j4 estdo completamente curados da doenga, sendo a cicatriz a Unica recordagdo que
apontam como recordando-lhes essa experiéncia, o que podera vir a ser problematico
em circunstincias futuras em que tenham de aceitar limitagdes ou cuidados especiais
para o controlo da doenca.

Quanto ao atributo causalidade, é aquele em que os jovens apresentam respostas
menos variadas e completas, sendo menos de metade o niimero dos que ensaiam alguma
explicagdo para o aparecimento da doenca, mostrando que este tema nfo parece ser
muito relevante para este grupo de jovens. A maioria limita-se a reconhecer que tem a
doenga desde que nasceram ou desde os primeiros anos de vida. E de realgar que todos
consideram que a cardiopatia congénita nfio ¢ contagiosa, mostrando que existe
claramente um prototipo de doenga contagiosa (que exemplificam com a SIDA e a

hepatite B), a partir da qual eles diferenciam a sua doenca.
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Quando se pretende avaliar ha quanto tempo a doenca € reconhecida pelos
jovens, verifica-se que os mais novos tendem a identificar o inicio dessa percep¢do em
associa¢dio com uma mudanca de exigéncia nas actividades desportivas (muitas vezes, a
transicio para o 2° ciclo do ensino obrigatério), enquanto que os mais velhos
identificam esse inicio a partir do momento em que as imposi¢des € regras, ou
explica¢Ges de figuras de autoridade, se fizeram sentir de forma mais intensa.

A maioria dos jovens considera que a cardiopatia congénita ndo € cronica,
mesmo depois deste significado lhes ser explicado. Existe um grupo de cinco jovens, do
grupo dos mais novos, que acredita que a doenca tem cura completa. Dos que
reconhecem que a doen¢a se vai manter, os mais velhos tém uma leitura mais realista
acreditando que ndo ¢ de esperar grandes mudangas, enquanto que no grupo dos mais
novos é maior o numero dos que acreditam que vao haver mudangas positivas.

E quanto ao controlo da doengca que os jovens apresentam ideias mais
elaboradas, provavelmente associadas a mais informag@o e maior relevancia do tema
para as suas preocupacdes actuais. A quase totalidade reconhece que o controlo da
doenca e dos sintomas depende, sobretudo, das atitudes do préprio, € um numero
importante, sobretudo no grupo dos mais novos, também valoriza a atitude dos pais
nesse controlo. Quase todos explicitam a necessidade de controlar a alimentagéo e,
muitos, a necessidade de controlar os esforgos fisicos, seguir os conselhos dos médicos,
ou, eventualmente, recorrer a uma cirurgia. Um nimero importante compreende que a
ndo-adesdo a estes principios pode mesmo conduzir a4 necessidade de uma
hospitalizagdo. Os cuidados psicoldgicos sdo considerados necessarios, sobretudo pelo
grupo dos mais velhos.

Como foi referido anteriormente, considerei que a avaliagdo das consequéncias
seria o atributo mais importante para a adaptaggo geral deste grupo de jovens. De uma
forma geral, podemos afirmar que estes jovens nfo apresentam ideias muito
inadequadas sobre as consequéncias da cardiopatia, valorizando sobretudo as
consequéncias fisicas e de saude, e desvalorizando, por exemplo, as consequéncias
cognitivas. Quanto ao impacto psicoldgico da doenga, pode-se afirmar que o grupo estd
bastante dividido entre os que ndo reconhecem nenhum tipo de consequéncia € os que
identificam consequéncias na atitude dos outros, na vida familiar e social.
Curiosamente, a grande maioria valoriza a existéncia de atitudes de superprotecfio
parental como uma consequéncia da doenga, enquanto que ndo reconhece nenhumas

consequéncias na vida sentimental presente e futura.
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Em sintese, pode-se afirmar que este grupo de jovens apresenta significacdes
pouco elaboradas e estruturadas sobre a identidade, causas e durag@io da doenca. O facto
de se tratar de uma doenga com muito poucos sintomas, por um lado, e que acompanhou
o desenvolvimento destes jovens desde o inicio, pode contribuir para esta falta de
elaboragdo. Provavelmente, ndo houve muitas ocasides em que o jovem fosse levado a
reflectir ou discutir informagfo sobre estes temas, ¢ também n#o sentiu necessidade de
procurar ou investigar este assunto. Muitos referem mesmo "ndo sei, nunca pensei
nisso”.

Ja quanto as consequéncias e controlo da doenga, verifica-se a existéncia de uma
maior complexidade e elaborago das significagdes, correspondendo com frequéncia as
significacbes médicas. Os jovens parecem, no geral, ter integrado e aceite bem a
necessidade de algumas limita¢Ges fisicas e de controlo alimentar, e apresentam crengas
muito favoraveis a uma adesfo as recomenda¢des médicas que ndo € sentida como
muito pesada ou limitadora. Nota-se uma maior diversidade na identificacdo de
consequéncias psicologicas e relacionais.

Assim, pode-se sintetizar, considerando que, embora alguns atributos estejam
muito pouco elaborados nos sistemas de significagdes destes jovens, nada nos permite
concluir que essa falta de elaboragio €, em si mesma, desadaptativa ou problematica. Os
atributos que tém relevincia para o controlo da doenca, ou para a adaptacdo a mesma,
sdo bastante mais elaborados, e nfo se observam significagdes muito perturbadas ou
desadaptativas na maioria dos jovens. No entanto, de um ponto de vista clinico, ndo
pode ser desvalorizada a existéncia de casos individuais com significacdes que

traduzem uma leitura da doenca como muito limitadora, ou catastrofizante.

A andlise e caracterizacdo desenvolvimentista das significacdes permite,
sobretudo, constatar que os dois tipos de classificaciio se complementam. Com efeito, a
analise desenvolvimentista acrescenta uma maior riqueza que podera ser utilizada no
trabalho individual ou grupal com jovens com doenga cronica. A analise
desenvolvimentista dos processos individuais e a sua comparagio com a andlise
segundo o modelo de Leventhal, Nerenz e Steele (1984) permitira, provavelmente,
confirmar que o maior conhecimento, ou o conhecimento mais coerente com a
informagdo médica, nfo é sempre acompanhado por um maior desenvolvimento.
Também, pode-se especular que a pouca estruturago e riqueza de significagdes sobre

identidade e causalidade, que atribui antes a falta de relevancia destes temas para o
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quotidiano dos jovens, também sera uma explicacdo para o facto destas dimensdes
serem aquelas onde se encontraram mais jovens com significacdes caracteristicas do
nivel pré-operatorio.

Pode-se especular que seria oportuno mais informacfio e mais oportunidades de
discussdo e elaboracdo de algumas destas significac¢des, sobretudo, as relacionadas com
as consequéncias € o controlo da doenga, para levar a aquisi¢do de significacBes
caracteristicas de um pré-formal, mais consentineas com a idade destes jovens, e mais
eficazes para lidar com eventuais situagdes problematicas que se venham a fazer sentir

no futuro.

O objectivo geral de elaborar e testar um programa para jovens com cardiopatia
congénita foi bem conseguido. Foi possivel estruturar um programa que atraiu jovens
com esta doenca entre os 13 e os 19 anos. Os jovens mantiveram o interesse € a
participac@o ao longo de todo o programa. Pode-se, portanto, afirmar que um programa
deste tipo, muito estruturado, mas contemplando um nivel elevado de participagfo
individual e grupal, se mostrou ser adequado a esta populagio, conseguindo adequar-se

a grupos com caracteristicas bastante diferenciadas.

Como foi referido no capitulo V, os resultados obtidos na escala de ansiedade
(S.T.A.L. Forma Y) foram algo confusos, pois nfo parece fazer muito sentido que haja
uma mudanga nos valores da escala-traco, sem que esta seja acompanhada de uma
mudanga nos valores da escala-estado. Por essa razdo, tenho algumas dificuldades em
interpretar alguns dos resultados obtidos.

Contudo, verifica-se que a grande maioria dos valores apresentados por esta
popula¢@o ndo sdo muito elevados, existindo, porém, alguns adolescentes que revelaram
valores mais elevados. A maioria dos adolescentes baixou ligeiramente a sua ansiedade,
embora as diferengas nfo sejam estatisticamente significativas para a varidvel
ansiedade-estado, e alguns adolescentes aumentaram os seus valores, pelo que se pode
afirmar que a hipdtese foi apenas parcialmente confirmada.

Embora o programa de intervengfio tenha mostrado efeitos que indicam uma
tendéncia para os niveis de ansiedade baixarem, algumas respostas ficam por responder,
0 que seria interessante aprofundar mais em investigacdes futuras com esta populagdo
de adolescentes. Assim, néo fica claro porque é que se deram certas mudangas nos

resultados da escala-trago, ou seja, porque € que certos jovens aumentaram a sua
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ansiedade nesta escala e porque € que as alteracdes na escala ndo foram acompanhadas
por alteragdes na escala-estado. Alguns sujeitos individuais também aumentaram o seu
nivel de ansiedade, o que pode corresponder a duas explicagdes possiveis: estes jovens
ndo beneficiaram com o programa de interven¢fo, ou, pelo menos, necessitariam de
uma intervenc¢io mais individualizada.

No entanto, pode-se afirmar que os resultados obtidos com estes jovens vio de
encontro as investigacdes que mostram que a doenca crénica ndo € necessariamente
acompanhada de perturbagfo emocional muito importante (Armstrong, Wirt, Nesbit &
Martinson., 1982; Brown et al., 1991; Canning, Canning & Boyce, 1992; Kuttner,
Delamater & Santiago, 1990; Logan et al.,, 1990; Mulhern, Fairclough, Smith &
Douglas, 1992; Utens et al., 1994).

Os resultados obtidos no estudo de correlacdo entre a escala de ansiedade e o
inventario de vinculac@o v&o no sentido dos resultados obtidos por outros autores com
adolescentes saudaveis (Armsden & Greenberg, 1987a). Assim, verifica-se que o nivel
de ansiedade e de vinculag¢fio estdo negativamente correlacionados. Uma vinculagio
segura parece, assim, contribuir para uma diminui¢do dos niveis de ansiedade nos
jovens. Para além disso, as escalas mée e pai estdo positivamente correlacionadas entre
si e nenhuma destas apresenta correlagdes significativas com a escala amigos, tal como

Neves (1995) havia verificado no seu estudo.

Verifica-se que os jovens que participaram no programa apresentam uma
tendéncia geral para aumentar a inten¢do de mudanca e a auto-eficacia, mas este
aumento ndo € significativo na maior parte dos temas. No entanto, a diminui¢éo da
intencdio de mudanca relativa a Mudar as actividades diarias, Mudar a forma do seu
corpo, Mudar o seu comportamento na relagdo com os seus pais, Mudar o
comportamento dos pais na relagdo com o proprio, Mudar os seus comportamentos de
risco e Mudar a forma como encara o futuro ndo ¢ significativa. A diminui¢io da
intencdo de mudanga apenas ¢ significativa relativamente a Mudar o seu
comportamento nas relagdes sociais. Assim, pode-se considerar que o programa tera
facilitado uma melhor avaliagdo do proprio como capaz de alcangar resultados positivos
nestas areas importantes da sua vida intra e interpessoal.

Verificou-se, igualmente, um aumento estatisticamente significativo da auto-

eficacia relativamente a Mudar as actividades didrias, Mudar as significacbes sobre o
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corpo, Mudar a relagdo com os pais e Mudar o comportamento dos pais na relagdo
com o proprio. Assim, pode-se considerar que o programa terd facilitado uma melhor
avaliagio do proprio como capaz de alcancar resultados positivos nestas Aareas

importantes da sua vida intra e interpessoal.

O programa parece ter contribuido para a modificacéo das significagdes sobre as
consequéncias e essas mudangas parecem ir no sentido pretendido.

Quanto as consequéncias consideradas realistas ou desejaveis de um ponto de
vista médico, verifica-se que as significa¢Ses se mantém ou refor¢gam, alargando-se. Isto
¢, um maior nimero de jovens integrou a identificac?o e valorizagdo das consequéncias
consideradas como importantes para uma boa adesfio aos cuidados e recomendagdes
médicas.

Quanto ao outro tipo de consequéncias que se poderia considerar
demasiadamente extensivo ou rigido, embora ndo fosse muito frequente a sua referéncia
na primeira avaliagdo, observa-se, mesmo assim, uma tendéncia para um numero
importante de sujeitos deixar de referir ou valorizar esse tipo de consequéncias. Os
jovens modificam as suas significacdes de forma a considerar que a doenca cronica ndo
tem, necessariamente, que ter consequéncias ao nivel social e familiar. No entanto, é
forgoso constatar que s6 uma analise desenvolvimentista das significagdes expressas no

follow-up permitiria confirmar totalmente esta hipétese.

Os jovens que participaram neste programa conhecem ja um leque algo variado
de estratégias de confronto. Utilizam, sobretudo, estratégias comportamentais de
confronto, confirmando os estudos realizados sobre esta temadtica, que indicam uma
predominéncia das estratégias comportamentais sobre as estratégias cognitivas até a
adolescéncia. No entanto, comeg¢a a haver também a identificagio de algumas
estratégias cognitivas.

Constata-se que ao longo das sessdes, a diversidade de estratégias utilizadas vai
aumentando, e o nimero de estratégias cognitivas também aumenta. Contudo, como se
referem a contetidos diferentes, nfo se pode afirmar peremptoriamente que este € um
efeito directo do programa. Com efeito, na medida em que os ultimos temas tém a ver
com problemas futuros, também € possivel especular que o confronto com esses
problemas nfo pode ser tdo facil em termos de atitudes concretas e, portanto,

estimularia mais os jovens para identificar estratégias cognitivas.
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Um resultado algo surpreendente ¢ o facto de se verificar que é o grupo de
adolescentes mais novos que refere mais estratégias cognitivas em relagfo a alguns dos
temas. SO uma andlise mais organizada, por niveis de desenvolvimento e nio por
idades, ¢ que me permitiria confirmar se estes resultados sdo realmente contraditérios
com os dados de investigagdes anteriores ou néo (Barros, 1999; Cleto & Costa, 1996;
Compas, Worsham & Ey, 1992; Joyce-Moniz, 1993; Olson et al., 1993; Seiffge-
Krenke,1992, 1995; Seiffge-Krenke & Shulman, 1990).

E forgoso reconhecer que a avaliagio da satisfagio e da utilidade percebida pelos
sujeitos do grupo de intervencdo é, claramente, a medida mais satisfatoria, embora,
também, provavelmente, a menos objectiva.

Com efeito, os jovens exprimem de forma muito clara a satisfagdo com a
participag@o no programa e uma avaliagfo positiva do formato e dos temas escolhidos
para este programa. Por outro lado, os jovens avaliam muito positivamente o grau de
utilidade deste tipo de programa, destacando a oportunidade de conhecer outros jovens
com a mesma doenga, e de discutir os problemas que vivenciam. De igual modo,
valorizam a possibilidade de discutir ou aprender novas formas de resolver os seus

problemas. Esta avaliagiio confirma o interesse j4 manifestado pela prépria adesfo ao

programa.
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2. SINTESE PESSOAL.

De uma forma geral, pode-se afirmar que todas as avaliacdes realizadas neste
programa, seja a entrevista, seja a escala de ansiedade, sejam os instrumentos que
serviram de suporte s sesses interventivas, apresentam um panorama geral de um
grupo de jovens bem adaptado e sem grandes problemas, que, a semelhanga de todos os
outros jovens, se preocupam sobretudo com as relagdes familiares e sociais € com a
escola. A doenga, ndo é, claramente, um tema central para estes jovens, a ndo ser em
determinados momentos ou situagdes, em especial as aulas de Educago Fisica e as
actividades desportivas. Alguns jovens viveram a sua vida sem nunca se preocuparem
em saber mais sobre a sua doenca, sendo a doenga algo que passou quase despercebido,
ou que foi totalmente integrado como uma parte de si que nfo é questionada. Somente
com a participagdo no programa é que certas duvidas se comecaram a levantar e lhes
surgiu uma certa curiosidade em obter mais informacdes concretas sobre a doenca e o
seu impacto.

Ao contrario do que poderia parecer 16gico, a cicatriz foi bem integrada na sua
imagem corporal e nfio parece ter grande impacto. Estes jovens praticam desporto,
preocupam-se em manter uma alimentagfio saudavel e identificam os comportamentos
de risco mais valorizados pelo sistema médico e educativo para o seu grupo etério
(alimentaco, tabaco, alcool e drogas). Assim, este trabalho parece apontar no sentido
dos trabalhos que consideram que a doenga crénica é uma experiéncia extremamente
varidvel, que depende de atributos da doenca, do préprio, e da familia, e que é melhor
definida como uma condigdo potencialmente stressante, que adquire centralidade
nalgumas fases ou momentos, sendo melhor integrada e aceite quando tem inicio logo
nos primeiros tempos de vida.

O programa estudado conseguiu obter e manter o interesse e a participagdo
activa dos jovens, teve resultados no sentido desejado, em termos de aumentar o leque
de estratégias de confronto conhecidas, e foi avaliado de forma muito positiva pelos
participantes. Permitiu aos jovens confirmarem a utilidade das estratégias que
utilizavam, incentivar ainda mais a sua utilizagdo e aprenderem estratégias novas. No
entanto, uma melhor escolha de medidas de avaliagdo poderia ter dado indica¢des mais
claras das diferengas que realmente resultaram da participagdo neste programa. Por

outro lado, podemos especular que a aplicagio deste programa a jovens com uma
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doenca cronica mais limitadora ou incapacitante poderia ser um teste mais valido para a
eficacia das opgdes metodologicas que lhe estido subjacentes.

A avaliagfo da ansiedade nesta populag@o deveu-se aos dados da literatura que
falam de perturbago emocional em adolescentes com doenga cronica. Se a avaliacio da
ansiedade parece ser pertinente para a caracterizagdo da populacdo, a escolha do
inventario de ansiedade S.T.A.l. Forma Y ja parece nio ter sido a mais adequada.
Parece ser relevante, em investigagdes futuras, a escolha de outros instrumentos de
avaliagdo que se revelem mais sensiveis a uma populagdo com caracteristicas tfo
especiais, como a populaggio de adolescentes com cardiopatia congénita.

Este trabalho poderd constituir o inicio de uma séric de estudos mais
aprofundados de caracterizagio da populacdio de adolescentes com cardiopatia
congénita e de programas de intervengdo, cada vez mais adequados a esta. Désta forma,

podera contribuir-se para uma adaptagio cada vez mais eficaz dos jovens & sua doenga.
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1 Quadro sintese dos estudos desenvolvimentistas sobre conceitos de doenga e satde

(Barros, 1996).

: Nimero de adolescentes que participaram nas duas fases do estudo.

: Adolescentes que participaram no estudo.

: Defeitos cardiacos dos jovens que participaram no estudo.

: Identidade da cardiopatia congénita - define como uma doenca do coragio.
: Identidade da cardiopatia congénita - caracteristicas da doenga.

: Identidade da cardiopatia congénita - identifica ou identificou a doen¢a em si através

de sensag@es internas subjectivas.

: Identidade da cardiopatia congénita - identifica ou identificou a doenga em si através

de sinais externos, de dados concretos observaveis.

: Identidade da cardiopatia congénita - identifica ou identificou a doenga em si.
: Identidade da cardiopatia congénita - identificou a doenca em si.
: Identidade da cardiopatia congénita - como os outros identificam a doenga em si.

: Causas da cardiopatia congénita - considera que a doenga teve origem anterior ao

nascimento.

: Causas da cardiopatia congénita - considera que a doenga foi adquirida depois do

nascimento.

: Causas da cardiopatia congénita - contagio da doengca.

: Duragfio da cardiopatia congénita - ha quanto tempo consegue identificar a doenca em

si mesmo.

: Duragfio da cardiopatia congénita - o tempo que a doenga vai durar em si.
: Evolugfio da cardiopatia congénita com o tempo.
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ANEXO 1

CARTA CONVITE.



UNIVERSIDADE DE LISBOA

FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCACAQ

Ola jovem!

Vai realizar-se no Hospital de Santa Cruz e/ou na Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educa¢fo (Cidade Universitaria - Lisboa) um programa de ajuda aos
jovens com doenca cardiaca congénita. Por isso, se sentes que tens algum problema
ou dificuldade, n3o hesites. Vem participar neste programa destinado a ti. Se achas
que ndo tens dificuldades, vem partilhar com os outros a tua experiéncia e
conhecimentos para que também eles possam aprender a ultrapassar as suas
dificuldades.

Vio ser uns encontros engracados e dindmicos, com jogos € bastante
discuss@o. Vais poder conhecer-te melhor e aprenderes formas alternativas de
ultrapassares as dificuldades que te vdo surgindo.

Este programa serd composto por uma sessdo individual inicial, a que se
seguirdo cinco sessdes grupais. A 1ltima sessdo sera também individual. As vérias
sessdes decorrerdo de 15 em 15 dias num horério compativel com o da tua escola.
Contudo, se tiveres mais dividas aparece numa sessfo que vamos realizar no Hospital
de Santa Cruz no dia 24 de Novembro de 1997 pelas 18h30m. Fico a tua espera. Até

14!

NAO FALTES! PARTICIPA!

Dr.* Ana Borges



ANEXO 2

FICHA DE IDENTIFICACAO.



FICHA DE IDENTIFICACAO

Data: / /
Nome
% Data de nascimento: / / Idade:
k Morada:

Telefone:

Nivel de escolaridade:

Diagnéstico:
Fez a operacdo: Sim/Nao
Medicaciio a tomar actualmente:
Irmios: Sexo Idade

Sexo Idade
Sexo Idade

Idade do pai: Idade da mie:
Profissio do pai:
Profissdo da mae:
Nivel de escolaridade do pai Nivel de escolaridade da mae
Ensino primario . Ensino primario
Ensino preparatério Ensino preparatdrio
Ensino secundario Ensino secundario
Bacharelato L Bacharelato L
Licenciatura L Licenciatura L
Outros Outros

Com quem vive: Pai Mie Avos Irmé&o Outros




ANEXO 3

ENTREVISTA INICIAL DE AVALIACAO DAS SIGNIFICACOES
SOBRE A DOENCA.



ENTREVISTA DE AVALIACAO DA CONCEPCAO DA
DOENCA CARDIACA CONGENITA

Identificacio

1) O que é uma doenca cardiaca congénita.

2) O que leva a afirmar que tenha uma doenga cardiaca congénita (sintomas, 0 que o
médico ou os pais dizem, etc.).

3) Hé algo nele que revele que tenha essa doenca (sintomas). O qué.

4) Consegue ele proprio ver que tem essa doenga ou necessita que alguém externo lho
diga.

5) Ha algo nele que revele aos outros que tem essa doenga (sintomas, comportamentos).

O qué (Coordenagdo com outra perspectiva).

Causas
6) Como acha que adquiriu a doenca (factores responsaveis pela doenga).
7) Grau de transmissdo/contagio que acham que a doenga implica:
7.1) dos pais para eles;
7.2) deles para as outras pessoas ( amigos, filhos).
8) Como ¢é que acha que os outros concebem a transmisséo desta doenga (Coordenagdo

com outra perspectiva).

Duracio

9) Ha quanto tempo tem a doenga cardiaca congénita (nog¢éo que o proprio tem de
duracéo da doenga).

10) Quanto tempo acha que a doenca vai durar (doenga cronica, aguda, ciclica).

11) Quanto tempo é que os outros acham que estd doente (Coordenacdo com outra
perspectiva).

12) Quanto tempo € que os outros acham que vai durar a doenga (Coordenagcdo com
outra perspectiva).

13) Como ¢ que acha que a doenga vai evoluir (se vai agravar, estabilizar, atenuar com
o tempo).

14) O que acha que pode fazer para ndo agravar a doenga.

15) Acha que a sua doenga € cronica, ou néo?



O que isso significa para si? E para os outros? Como se sente perante isso?
Definigdio de doenga crénica por parte do terapeuta. Questionar se essa definigdo se

aplica a si.

Consequéncias

16) Qual o impacto da doenga na sua vida em termos gerais.

17) Qual o impacto da doenga ao nivel (limitagdes e vantagens):
17.1) Cognitivo (alteracdes cognitivas associadas a doenga);
17.2) Fisico (limitacdes fisicas associadas a doenca);
17.3) Desenvolvimento (foi normal ou nfo, se ndo que alteragGes implicou);
17.4) Saude (se os problemas que tem tido estfio associados a doenca ou nfo; se
a doenga lhe pode ou estd a originar algum problema; se existe uma maior
vulnerabilidade associada a doenga, etc.);
17.5) Afectivo (se tem consequéncias nos namoros, amizades, futuro);
17.6) Familiar (se implicou alteragdes com os pais, irm&os e outros familiares);
17.7) Social (se implicou alteragdes na relagdo com o grupo de pares, colegas);
17.8) Académico (influéncia no rendimento académico, relacdo com professores
e outros funcionarios da escola);

17.9) Profissional (implica¢es no planeamento da carreira futura).

18) Como se sente perante o impacto da doenca em cada um dos niveis.

19) Se € possivel minimizar o impacto ou se este € permanente.

20) Qual a sua responsabilidade nessa minimizagio do impacto, ou o que pode fazer
para minimizar o impacto da doenca na sua vida (tendo em conta as areas abordadas).
21) Qual é o seu contributo para a manifestagio (agravamento) da doenca
(comportamentos de risco).

22) Qual € o contributo dos agentes externos (pais, colegas, médico, etc.) para a
manifestacdo da doenca (Coordenacgdo com outra perspectiva).

23) O que pode levar a um internamento hospitalar (comportamentos de risco).

Evolucdo

24) Como se recupera desta doenca.

25) Como ¢ que sabe que estd melhor/pior na doenga.



26) Como € que os outros sabem que estd melhor/pior na doenca (Coordenag¢do com
outra perspectiva).

27) Até que ponto a pessoa controla a sua recuperagio.

28) Como pode prevenir o agravamento da doenca.

29) A evolugdo ¢ devida a medicamentagfo, comportamento, atitudes, crengas, destino,

acaso?



ANEXO 4

S.T.A.I. FORMA Y.



QUESTIONARIO DE AUTO-AVALIACAO
De Charles D. Spielberger

STAI Forma Y-1
Forma adaptada por

Danilo R. Silva e Sofia Correia

Nome

Data
Idade Sexo Escolaridade

INSTRUCOES: Em baixo encontra uma série de frases que as pessoas costumam usar
para se descreverem a si proprias. Leia cada uma delas e faga uma cruz (X) no quadrado da
direita que melhor indique como se sente agora, isto €, neste preciso momento. N&o ha
respostas certas nem erradas. Ndo leve muito tempo com cada frase, mas dé a resposta que
melhor lhe parece descrever os seus sentimentos neste momento.

Nada

Pouco

Moderadamente

Muito

1. Sinto-me calmo.

. Sinto-me seguro.

. Estou tenso.

. Sinto-me esgotado.

. Sinto-me a vontade.

. Sinto-me perturbado.

~1| N | B W

. Presentemente, ando preocupado com desgracas que
possam vir a acontecer

8. Sinto-me satisfeito.

9. Sinto-me assustado.

10. Estou descansado.

11. Sinto-me confiante.

12. Sinto-me nervoso.

13. Estou inquieto.

14. Sinto-me indeciso.

15. Estou descontraido.

16. Sinto-me contente.

17. Estou preocupado.

18. Sinto-me confuso.

19. Sinto-me uma pessoa estavel.

20. Sinto-me bem.




QUESTIONARIO DE AUTO-AVALIACAO
STAI Forma Y-2

Nome Data / /

INSTRUCOES: Em baixo encontra uma série de frases que as pessoas costumam usar
para se descreverem a si proprias. Leia cada uma delas e faga uma cruz (X) no quadrado da
direita que melhor indique como se sente habitualmente. Ndo h& respostas certas nem
erradas. N&o leve muito tempo com cada frase, mas dé a resposta que melhor lhe parece
descrever como se sente geralmente.

Quase | Algumas | Frequentemente | Quase
nunca vezes sempre

21. Sinto-me bem.

22. Sinto-me nervoso € inquieto.

23. Sinto-me satisfeito comigo proprio.

24, Quem me dera ser tdo feliz como os outros
parecem sé-lo.

25. Sinto-me um falhado.

26. Sinto-me tranquilo.

27. Sou calmo, ponderado e senhor de mim mesmo.

28. Sinto que as dificuldades estfio a acumular-se de
tal forma que as n3o consigo resolver.

29. Preocupo-me demais com coisas que na
realidade nfo tém importancia.

30. Sou feliz.

31. Tenho pensamentos que me perturbam.

32. Néo tenho muita confian¢a em mim.

33. Sinto-me seguro.

34. Tomo decisdes com facilidade.

35. Muitas vezes sinto que n3o sou capaz.

36. Estou contente.

37. As vezes, passam-me pela cabeca pensamentos
sem importincia que me aborrecem.

38. Tomo os desapontamentos tdo a sério que nfo
consigo afasta-los do pensamento.

39. Sou uma pessoa estavel.

40. Fico tenso ou desorientado quando penso nas
minhas preocupagdes e interesses mais recentes.




ANEXO 5

INVENTARIO SOBRE A VINCULACAO NA ADOLESCENCIA.
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INVENTARIO SOBRE A VINCULACAO NA ADOLESCENCIA
INSTRUCOES

Este inventario procura avaliar as relagdes actuais dos adolescentes com pessoas
significativas - com a mie, com o pai ¢ com 0s amigos mais chegados. Por favor, leia
cutdadosamente as instrugdes de cada parte do inventario.

PARTE 1

Cada uma das afirmagdes que se seguem  sdo relativas aos seus sentimentos para com a sua
mie ou a pessoa que fez as vezes de mie. Se tem mais de uma pessoa nessas circunstiincias (ou
seja, a mae natural e a mée adoptiva, a madrinha, a avo, etc) responda as afirmagGes seguintes
tomando como referéncia aquela que mais o(a) influenciou.

Por favor, leia cada afirmacdo cuidadosamente e marque uma cruz no quadrado referente 3
alternativa que neste momento considera mais verdadeira.

No fim, certifique-se de que respondeu a todas as afirmagdes.

Nunca ou Poucas Bastantes Muitas Sempre ou

quase nunca vezes VezZes vezes quase sempre

1. A minha mie respeita os meus sentimentos.

2. Acho que a minha mée é uma boa mie.

3. Gostava de ter uma mie diferente da que
tenho.

4. A minha mie aceita-me tal como sou.

5. Gosto sempre de saber a opinifio da minha
mae sobre coisas que sdo importantes para
mim.

6. Acho inutil dar a conhecer os meus
sentimentos 4 minha mie.

7. Mesmo quando estou fora de mim, sou

capaz de escutar o que a minha mie me queira
dizer.

8. Tenho vergonha ou acho patetice falar dos
meus problemas 4 minha mie.

9. A minha méie espera demasiado de mim.

10. Perco a cabega facilmente com a mirtha
mae.

11. Fico fora de mim mais frequentemente do
ue a minha mie pensa.

12. Quando conversamos sobre qualquer
assunto, a minha mie tem em devida conta as
minhas opinides.

13. A minha mie confia na minha capacidade
de ajuizar as coisas.

14. Nio aborrego a minha mée com os meus
roblemas, pois ela ja tem os dela.

I5. A minha mic ajuda-me a eu compreender-
me melhor a mim proprio.




Nunca ou
quase nunca

Poucas
vezes

Bastantes
vezes

Muitas
vezes

Quase sempre
ou sempre

16. Costumo falar a minha mie dos meus
problemas ou complicagdes.

17. A minha mée irrita-me.

18. A minha mie ndo me da muita atengdo.

19. A minha mie ajuda-me a falar acerca das
munhas proprias dificuldades.

20. A minha mde compreende-me.

21. Quando me irrito com qualquer coisa a
minha mie procura ser compreensiva.

22. Confio na minha mie.

23. A minha mie ndo compreende o que € a
minha vida.

24. Posso contar com a minha mée quando
preciso de me ver livre de algum peso que
tenho dentro de mim.

25. Quando a minha mie percebe que tenho
alguma coisa que me aborrece, pergunta-me
sempre o que tenho. o

PARTE II

Cada uma das afirmagdes que se seguem sdo relativas aos seus sentimentos para com o seu

pai ou

a pessoa que fez as vezes de pai. Se tem mais de uma pessoa nessas circunstincias (ou seja, o
pai natural e o pai adoptivo, o padrinho, o tio, etc) responda as afirmagdes seguintes tomando

como referéncia aquele que mais o(a) influenciou.

Por favor, leia cada afirmagdo cuidadosamente e marque uma cruz no quadrado referente a
alternativa que neste momento considera mais verdadeira.
No fim, certifique-se de que respondeu a todas as afirmagdes.

Nunca ou
quase nunca

Poucas
vezes

Bastantes
vezes

Muitas
Vezes

Sempre ou
quase sempre

1. O meu pai respeita os meus sentimentos.

2. Acho que o meu pai € um bom pai.

3. Gostava de ter um pai diferente do que tenho.

4. O meu pai aceita-me tal como sou.

5. Gosto sempre de saber a opinido do meu pai
sobre coisas que s3o importantes para mim.

6. Acho mutil dar a conhecer os meus
sentimentos ao meu pai.

7. Mesmo quando estou fora de mim, sou capaz
de escutar o que o meu pat me tenha para
dizer.




Nunca ou
quase nunca

Poucas
veres

Bastantes
vezes

Muilas
vezes

Sempre ou
quase
sempre

8. Tenho vergonha ou acho patetice falar dos
mcus problemas ao meu pai.

9. O meu pai espera demasiado de mim.

10. Perco a cabega facilmente com o meu pai.

L1. Fico fora de mim mais frequentemente do
que 0 meu pai pensa.

12. Quando conversamos sobre qualquer
assunto, o meu pai tem em consideragio as
minhas opimdes.

13. O meu pai confia na minha capacidade de
ajuizar as coisas.

14. N&o aborrego o meu pai com os meus
problemas, pois ele ja tem os dele.

15. O meu pai ajuda-me a eu compreender-me
melhor a mim préprio.

16. Costumo falar ao meu pai dos meus
problemas ou complicagdes.

17. O meu pai irrita-me.

18. O meu pai nio me di muita atengio.

19. O meu pai ajuda-me a falar acerca das
minhas proprias dificuldades.

20. O meu pai compreende-me.

21. Quando me irrito com qualquer coisa o0 meu
pal procura Ser compreensivo.

22. Confio no meu pai.

23. O meu pai ndo compreende o que ¢ a minha
vida.

24. Posso contar com 0 meu pai quando preciso
de me ver livre de algum peso que tenho dentro
de mim.

25. Quando o meu pai percebe que tenho
alguma coisa que me aborrece, pergunta-me
sempre o que tenho.




PARTE 1l

Cada uma das afirmacdes quc se seguem  s3o relativas aos seus sentimentos

seus amigos.

Por favor, lcia cada afirmacdo cuidadosamente e

e relagdes com os

marque uma cruz no quadrado referente 3

alternativa que neste momento considera mais verdadeira.
No fim, certifique-se de que respondeu a todas as afirmacdes.

Bastantes
vezes

Poucas
vezes

Nunca ou
quase nunca

Muitas
vezes

Sempre ou
quase sempre

L. Gosto sempre de saber a opinido dos meus
amigos sobre os assuntos que me dizem
respeito.

2. Mesmo quando estou fora de mim por
qualquer motivo, sou capaz de escutar o que os
meus amigos me queiram dizer.

3. Quando falo de qualquer assunto com os
meus amigos, eles tém em consideracio os meus
ontos de vista.

4. Tenho vergonha ou acho patetice falar dos
meus problemas com os meus amigos.

5. Gostava que os meus amigos fossem
diferentes daquilo que sio.

6. Os meus amigos compreendem-me.

7. Os meus amigos ajudam-me a eu falar das
minhas préprias dificuldades.

8. Os meus amigos aceitam-me como sou.

9. Frequentemente, sinto uma grande
necessidade de estar com os meus amigos.

10. Os meus amigos nio percebem o que eu
ando a fazer na vida.

11. Sinto-me s6 ou marginalizado quando estou
COITl 0S MeUs amigos.

12. Os meus amigos dfio aten¢do ao que eu
digo.

13. Acho que os meus amigos sio bons amigos.

14.Tenho bastante facilidade em falar com os
meus amigos sobre qualquer assunto.

15. Quando estou irritado com qualquer coisa,
0s Imeus amigos procuram compreender-me.

16. Os meus amigos ajudam-me a cu
compreender-me melhor.

17. Os meus amigos t8m em constderagio a
minha maneira de ser.

18. Irrito-me com os meus amigos




Nuaca ou -
quase nunca

Poucas
vezes

Bastantes
vezes

Muitas
vezes

Sempre ou
quase sempre

19. Quando tenho algum problema grave posso
contar com 0S meus amigos.

20. Confio nos meus amigos.

21. Os meus amigos respeitam os meus
sentunentos.

22. Fico fora de mim mais frequentemente do
que 0s Meus amigos pensam.

23. Da a impressdo que 0s meus amigos estio
irritados comigo sem razio.

24. Posso falar francamente aos meus amigos
dos meus problemas e complicagdes.

25. Quando os meus amigos percebem que eu
tenho algum problema, procuram sempre saber
o que tenho.




ANEXO 6

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA INTENCAO DE MUDANCA
E DA AUTO-EFICACIA NO EXERCICIO FiSICO.



Data: _ / /

Nome: Data nascimento: / /

Vio-te agora ser apresentadas outras questdes que, novamente, te pedimos
para responderes colocando uma cruz e um circulo na figura ou valor do termometro

que melhor corresponde a tua opinifo.

1. Até que ponto é que eu tenho vontade de mudar as minhas actividades diarias?

|

Nenhuma & Nem Muita Alguma Muita
Vontade V'Z?,?gge N(\a/ronnltjaodueca Vontade Vontade

2. Se eu quiser mudar as minhas actividades diarias, até que ponto é que sinto que vou

ser capaz de o fazer?

@& —: 8 P g P B g

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

3. Até que ponto é que eu tenho vontade de mudar o tempo gasto a exercer o exercicio

fisico/actividades diarias?

Y

[
é é N Muit
Nenhuma em lvViulta Alguma Muita
Vontade V'Z?#gge N(\a/rgnlfaodueca Vontade Vontade

4. Se eu quiser modificar o tempo gasto a exercer o exercicio fisico/actividades

diarias, até que ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

é_| ¥ ¥ 0 $ 3 2 —

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz incapaz Capaz Capaz Capaz




5. Até que ponto ¢ que eu tenho vontade de mudar as minhas ideias sobre o exercicio

fisico ?
. Y X2 E]
68,0 &l
Nenhuma Nem Muita Alguma Muita
Vontade V':c’,?,‘t-'gg'f‘e N?/g'nl?aodueca Vontade Vontade

6. Se eu quiser mudar as minhas ideias sobre o exercicio fisico, até que ponto € que

sinto que vou ser capaz de o fazer?

.‘“I ¥ $ £ 3 3 i 8

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




ANEXO 7

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA INTENCAO DE MUDANCA
E DA AUTO-EFICACIA NA ALIMENTACAO.



Data: _ / [/

Nome: Data nascimento: _/ /

Vio-te agora ser apresentadas outras questdes que, novamente, te pedimos
para responderes colocando uma cruz e um circulo na figura ou valor do termémetro

que melhor corresponde a tua opinido.

1. Até que ponto é que eu tenho vontade de mudar a minha alimentac¢&o?

o ‘6
Nenhuma Pouca Nem Muita Alguma Muita
Vontade Vontade N?/g]n'taaodueca Vontade Vontade

2. Se eu quiser mudar a minha alimentacfio, até que ponto é que sinto que vou ser

capaz de o fazer?

‘—i ¥ " § § g § P

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

3. Até que ponto € que eu tenho vontade de modificar a forma do meu corpo?

6&0 60
Nenhuma Nem Muita Alguma Muita
Vontade V'Z?,'{‘a"c?e N?/rgnlt:ao Hca Vontade Vontade

4. Se eu quiser mudar a forma do meu corpo, até que ponto é que sinto que vou ser

capaz de o fazer?

’_'l . : # g 8 2 g

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




5. Até que ponto é que eu tenho vontade de mudar as minhas ideias sobre o meu

corpo?
e & 6
& & N Muit
Nenhuma em uita Alguma Muita
Vontade V'Z?#gge N (\alglnlfa? Hca Vontade Vontade

6. Se eu quiser modificar as minhas ideias sobre o meu corpo, até que ponto € que

sinto que vou ser capaz de o fazer?

@i " g § g ¥ i -

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




ANEXO 8

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA INTENCAO DE MUDANCA
E DA AUTO-EFICACIA NA RELACAO COM PAIS.



Data: _ / /

Nome: Data nascimento: / /

Viéo-te agora ser apresentadas outras questdes que, novamente, te pedimos
para responderes colocando uma cruz e um circulo na figura ou valor do termémetro

que melhor corresponde a tua opinido.

1. Até que ponto € que eu tenho vontade de mudar a minha relagfio com os meus pais?

; é&é &&

Nenhuma Pouca Nem Muita Alguma Muita

Vontade Vonhtade N%rgnlfaodueca Vontade Vontade

2. Se eu quiser mudar a minha relagdo com os meus pais, até que ponto é que sinto

que vou ser capaz de o fazer?

{ & " P i S — -
Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz  Incapaz Capaz Capaz Capaz

3. Até que ponto € que eu tenho vontade de modificar 0 meu comportamento na

relagdo com os meus pais?

; 6&& &&

Nenhuma Pouca Nem Muita Alguma Muita

Vontade Vontade N?/rcr)]n?aodueca Vontade Vontade

4. Se eu quiser mudar o meu comportamento na relagdo com os meus pais, até que

ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

!

$ 3 i $ 3 2 f

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz  Incapaz Capaz Capaz Capaz




5. Até que ponto € que eu tenho vontade de modificar o comportamento dos meus pais

na sua relagdo comigo?

Nenhuma s Nem Muita Alguma Muita
Vontade V'Z%l{'gge N%"(‘)" n;tjaodueca Vontade Vontade

6. Se eu quiser modificar o comportamento dos meus pais na sua relagéio comigo, até

que ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

E&=i " P ; P— 3 -

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

7. Até que ponto € que eu tenho vontade de mudar as minhas ideias sobre a minha

relagdio com os meus pais?

o6 6

Nenhuma é Nem Muita Alguma
Vontade V@?,%‘g(?e Nem Pouca Vontade

Vontade

8. Se eu quiser modificar as minhas ideias sobre a minha relagdo com os meus pais,

até que ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

._l ¢ $ i : 8 g P

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz  Incapaz Capaz Capaz Capaz




9. Até que ponto € que eu tenho vontade de mudar os meus comportamentos que

implicam um certo risco para a minha satide?

g & -~7O O
‘&‘ 6‘ —

Nenhuma Nem Muita Alguma Muita

Vontade V'Z?,l{'gc?e N%g"'n',?gdueca Vontade Vontade

10. Se eu quiser mudar os meus comportamentos que implicam um certo risco para a

minha saude, até que ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

& — : : § PE— g -

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

11. Até que ponto € que eu tenho vontade de modificar as minhas ideias sobre

comportamentos de risco?

ﬁé‘ QA
Nenhuma Nem Muita Alguma Muita
Vontade V%?,‘{'gge N(\a/rglnl‘[::dueca Vontade Vontade

12. Se eu quiser modificar as minhas ideias sobre comportamentos de risco, até que

ponto ¢ que sinto que vou ser capaz de o fazer?

... : : i : : : -

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




ANEXO 9

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA INTENCAO DE MUDANCA
E DA AUTO-EFICACIA NA RELACAO COM PARES.



Data: _ / /

Nome: Data nascimento: / /

Vio-te agora ser apresentadas outras questdes que, novamente, te pedimos
para responderes colocando uma cruz e um circulo na figura ou valor do termometro

que melhor corresponde a tua opinifo.

1. Até que ponto € que eu tenho vontade de mudar o meu comportamento na minha

relacdo com os meus amigos/colegas?

Nenhuma & Nem Muita Alguma Muita
Vontade V‘Z?‘l{'gge N%Bnnlfaoduga Vontade Vontade

2. Se eu quiser mudar o meu comportamento na relacio com os meus amigos, até que

ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

._| . $ i g B 3 -

Totalmente Bastante Medianamente Bastante  Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

3. Até que ponto € que eu tenho vontade de modificar a forma como os meus amigos

me vém?
66 0
‘ ‘ N Muit
Nenhuma em uita Alguma Muita
Vontade V'f,?]}‘ac(?e N%/rgn"?aodueca Vontade Vontade

4. Se eu quiser mudar a forma como os meus amigos me vém, até que ponto € que

sinto que vou ser capaz de o fazer?

¥ ¥ # & =

Totalmente Bastante Medianamente Bastante  Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




5. Até que ponto € que eu tenho vontade de mudar as minhas ideias sobre a relacio

2% i

que tenho com o0s meus amigos/colegas?

& 6,6
é é N Muit
Nenhuma em Muita Alguma Muita
Vontade Vz?j‘{g’c?e N(\E/rgnltbaodueca Vontade Vontade

6. Se eu quiser modificar as minhas ideias sobre a relagio que tenho com os meus

amigos/colegas, até que ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

‘_'i . i g g 5 §—

Totalmente Bastante Medianamente Bastante  Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




ANEXO 10

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA INTENCAO DE MUDANCA
E DA AUTO-EFICACIA NAS PERSPECTIVAS DE FUTURO.



Data:  / /

Nome: Data nascimento: / /

Vio-te agora ser apresentadas outras questdes que, novamente, te pedimos
para responderes colocando uma cruz e um circulo na figura ou valor do termémetro

que melhor corresponde a tua opinigo.

1. Até que ponto € que eu tenho vontade de mudar a forma como encaro/vejo o meu

futuro?

o6 6

Nenhuma é Nem Muita Alguma Muita
Vontade V’Zﬂ‘{gfe N%’g‘n?aoduga Vontade Vontade

2. Se eu quiser modificar a forma como encaro/vejo o meu futuro, até que ponto é que

sinto que vou ser capaz de o fazer?

&b 4 ¢ i P — § g—

Totalmente Bastante Medianamente Bastante  Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

3. Até que ponto ¢ que eu tenho vontade de mudar os meus planos/ideias sobre o0 meu

futuro profissional?

é 6,6
é é N Muit:
Nenhuma em uita Alguma Muita
Vontade voduca Nem Ponca Vontade Vontade

4. Se eu quiser mudar os meus planos/ideias sobre o meu futuro profissional, até que

ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

‘_| . § g g g g e

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




5. Até que ponto € que eu tenho vontade de modificar os meus planos/ideias sobre o

meu futuro familiar?

066 &6
Nenhuma Nem Muita Alguma Muita
Vontade V‘Z%‘flgg e N(\S/rgn?aodueca Vontade Vontade

6. Se eu quiser mudar os meus planos/ideias sobre o meu futuro familiar, até que

ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

a1 3 5 3 P— 3 -

Totalmente Bastante Medianamente Bastante Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

7. Até que ponto € que eu tenho vontade de modificar os meus planos/ideias sobre o

meu futuro relacionamento com as outras pessoas?

; YIS
e &

Nenhuma Nem Muita Alguma Muita
Vontade V‘Z?#gf e N %/rgn't:’aodueca Vontade Vontade

8. Se eu quiser mudar os meus planos/ideias sobre o meu futuro relacionamento com

as outras pessoas, até que ponto é que sinto que vou ser capaz de o fazer?

@S-

Totalmente Bastante Medianamente Bastante  Totalmente
Incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz

3 § % g i =

9. Até que ponto é que eu tenho vontade de mudar os meus planos/ideias sobre o

futuro da minha saude?

Nenhuma & Nem Muita Alguma Muita
Vontade V'Z?,i‘&? e N%rgn?ao dueca Vontade Vontade



10. Se eu quiser mudar os meus planos/ideias sobre o futuro da minha saide, até que

ponto € que sinto que vou ser capaz de o fazer?

Totalmente Bastante Medianamente Bastante  Totalmente
incapaz Incapaz Capaz Capaz Capaz




ANEXO 11

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO EXERCIiCIO FiSICO.



Data: _ / /

Nome: Data nascimento: _ / /

1. Estdo aqui descritas algumas actividades que podem ser realizadas nos teus tempos
livres. Coloca uma cruz (x) no(s) quadrado(s) da(s) actividade(s) que costumas fazer
e que gostarias de realizar e indica porque as gostarias de praticar.

Actividades O que | O que gostaria Porgue gostaria de praticar
pratico | de praticar

Andar

Subir escadas (em vez
de andar de elevador)

Correr

Ciclismo

Musculacgio

Natagfo

Futebol

Voleibol

Basquetebol

Andebol

Ténis

Danca

Ping-pong

Golfe

Danga jazz

Saltar 4 corda

Outra actividade. Qual?




2. Agora escolhe algumas das actividades que gostarias de praticar e explica porque ¢
que ndo as praticas.

Actividade Porque ndo pratico

3. Qual o prazer que sinto ao fazer o exercicio/actividades

diarias?

I I | | |
0 1 2 3 4

Nenhum Pouco N&o gosto Bastante Muito
nem desgosto

4. Quais sfo os beneficios que acho que o exercicio me pode trazer?

5. Quando penso ou pratico exercicio fisico/actividades diérias sinto-me:

5.1. Nervoso(a) | ; I T |
0 1 2 3 4
Nada Um  Moderado Bastante Muito
pouco
5.2. Com medo | I I I |
0 1 2 3 4

Nada Um  Moderado Bastante Muito
pouco



5.3. Cansado(a) | [ i | I

0 1 2 3 4
Nada Um  Moderado Bastante Muito
pouco

6. Quando penso no exercicio fisico, que tipo de medos,

ansiedade ou duvidas tenho?

7. O que € que eu acho que posso fazer, ou fago, para diminuir estes medos, ansiedade

ou duvidas que tenho?




8. O que ¢ que eu aprendi de novo relativamente a mim préprio(a) com estas sessdes?




ANEXO 12

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA ALIMENTACAO.



Data: _ / /

Nome: Data nascimento: / /

Neste questiondrio vido-te ser apresentadas algumas questdes que te pedimos
para responderes colocando um circulo no nimero da escala correspondente a tua

opinifo, ou escrevendo nas linhas apresentadas.

1. Acho que a minha alimentag&o € saudavel.

| ! I I I
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Niéo Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

2. Considero que a minha alimentacfo ¢ igual & dos outros jovens saudaveis.

| I I | |
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouce concordo um pouco
nem discordo

3. O que eu acho que deveria comer mais para me ajudar a ser ainda mais saudavel:

4. O que eu acho que deveria evitar comer para ser mais saudavel:




5. A minha alimentac¢#o influéncia a forma do meu corpo.

| l | | !
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nido concordo Concordo Concordo
um pouco nem discordo um pouco



ANEXO 13

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA AUTO-IMAGEM.



Data: _ / [/

Nome: Data nascimento: / /

Neste questionario vio-te ser apresentadas algumas questes que te pedimos
para responderes colocando um circulo no ntmero da escala correspondente a tua

opinido, ou escrevendo nas linhas apresentadas.

1. Sinto-me satisfeito(a) com o meu corpo.

I I I I i
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nao Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

2. Assinala na figura e escreve nas linhas.

2.1 O que eu gosto no meu corpo:




3. Porque € que eu gostaria de ser diferente do que sou?

4. Como ¢ que eu acho que poderei mudar essa parte do meu corpo?

5. Quando me vejo ao espelho sinto-me:

5.1. Nervoso(a)
[ i f I |
0 1 2 3 4
Nada Um  Moderado Bastante Muito
pouco
5.2. Triste
[ [ [ [ ]
0 1 2 3 4
Nada Um  Moderado Bastante Muito
pouco

5.3. Contente

I | l I l
0 1 2 3 4

Nada Um  Moderado Bastante Muito
pouco




5.4 O que eu sinto também e que ndo foi referido anteriormente:

6. Quando penso no meu corpo, que tipo de medos, ansiedade ou dividas tenho?

7. O que é que eu acho que posso fazer, ou fago, para diminuir estes medos, ansiedade

ou duvidas que tenho?




8. O que ¢é que eu aprendi de novo relativamente a mim proprio(a) com estas sessdes?




ANEXO 14

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA RELACAO COM PAIS.



Data:  / /

Nome: Data nascimento: / /

Neste questionario vao-te ser apresentadas algumas questdes que te pedimos
para responderes colocando um circulo no numero da escala correspondente a tua

opinifio, ou escrevendo nas linhas apresentadas.

1. Quando penso na minha relagdo com os meus pais, ha alguma coisa que me

preocupe?

2. O que eu mais gosto na relagdo com os meus pais.

3. O que eu gostaria que fosse diferente na relagdo com os meus pais.

4. O que eu posso fazer para melhorar a relacdo com os meus pais.




5. Sinto-me satisfeito(a) com a autonomia que os meus pais me déo.

f ! [ ! I
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

6. Quando penso na protec¢io que os meus pais me déo, acho:

6.1. Excessiva

l I I | I
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

6.2. Necessaria

[ I i f !
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nao Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

7. Quando penso na protec¢do que os meus pais me dio, sinto-me:

7.1. Nervoso(a) | I | | ]
0 1 2 3 4
Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo wm pouco
nem discordo

7.2. Limitado(a) | I I I ]
0 1 2 3 4
Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

7.3. Seguro(a) | I I I |
0 1 2 3 4
Discordo Discordo Néo Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo



7.4. Satisfeito(a) | | | | l
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

7.5. O que posso sentir quando penso na protecgio que os meus pais me ddo e que néo

foi ainda referido.

8. O que costumo fazer para lidar com estes sentimentos.

9. Quando penso na minha relagio com os meus pais, que tipo

de medos, ansiedade ou duvidas tenho?

10. O que é que eu acho que posso fazer, ou fago, para diminuir estes medos,

ansiedade ou duvidas que tenho?




11. Tenho certos comportamentos que implicam um risco importante para a minha

saude.

| | I | |

0 1 2 3 4
Nunca Raramente  As Vezes Bastantes Muitas
Vezes Vezes

12. Quais sfo os comportamentos que acho que tenho e que envolvem um certo risco

para a minha saude?

13. Os meus pais acham que tenho comportamentos que podem prejudicar a minha

saude.

0 1 2 3 4
Nunca Raramente As Vezes Bastantes Muitas
Vezes Vezes

14. Compreendo a preocupacio dos meus pais quanto & minha protecgéo.

I | | 8 |
0 1 2 3 4

Nunca Raramente As Vezes Bastantes Sempre
Vezes



15. O que € que eu aprendi de novo relativamente a mim préprio(a) com estas

sessdes?




ANEXO 15

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA RELACAO COM PARES.




Data: _ / /

Nome: Data nascimento: _/ /

Neste questionario vao-te ser apresentadas algumas questdes que te pedimos
para responderes colocando um circulo no nimero da escala correspondente a tua

opinifo, ou escrevendo nas linhas apresentadas.

1. Quando penso na relagdo que tenho com os meus

colegas, ha algo que me preocupa?

2. O que eu gosto mais na rela¢cdo com os meus colegas?

3. O que eu gostaria que fosse diferente na relagéo com os meus colegas?

4. Quando penso na minha relagdio com os meus amigos, quais ¢ que acho que s@o as

minhas qualidades e defeitos?




5. Como € que os meus colegas me vém?

1 2 3
Discordo Nio Concordo
um pouco concordo um pouco

nem discordo

|
4

Concordo

1 2 3
Discordo Nao Concordo
um pouco concordo um pouco

nem discordo

|
4

Concordo

| | |
1 2 3

Discordo Nio Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

|
4

Concordo

1 2 3
Discordo Nio Concordo
um pouco concordo um pouco

nem discordo

i
4

Concordo

5.1. Nervoso(a) I
0
Discordo
5.2. Simpatico(a)
|
0
Discordo
5.3. Inteligente |
0
Discordo
5.4. Doente I
0
Discordo
5.5. Interessante I
0
Discordo

1 2 3
Discordo Nao Concordo
um pouco concordo um pouco

nem discordo

]
4

Concordo

5.6. Como ¢ que eu acho que os meus colegas me vém e que ndo foi mencionado em

cima.

6. O que € que eu gostaria de modificar na minha atitude para com os meus amigos?




7. O que é que eu posso fazer para modificar a minha atitude

para com os meus amigos?

8. O que é que eu gostaria que fosse diferente na atitude dos meus amigos para

comigo?

9. O que ¢ que eu posso fazer para ajudar os meus amigos

a mudarem de atitude para comigo?




10. O que € que eu aprendi de novo relativamente a mim préprio(a) com estas

sessdes?




ANEXO 16

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DAS PERSPECTIVAS DE
FUTURO.




Data: _ / /[

Nome: Data nascimento: / /

Neste questionario vao-te ser apresentadas algumas questes que te pedimos
para responderes colocando um circulo no numero da escala correspondente & tua

opinido, ou escrevendo nas linhas apresentadas.

1. Quando penso no meu futuro, ha algo que me preocupa?

2. Como me sinto quando penso no meu futuro?

3. Quando penso no meu futuro profissional sinto-me:

3.1. Nervoso(a)

[ [ [ [ |
0 1 2 3 4
Discordo Discordo Nao Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

3.2. Preocupado(a)

I | I I I
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo




3.3. Com medo

| I I I I
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

3.4. Confiante

| I I I I
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

3.5. Quando penso no meu futuro profissional que tipo de medos, ansiedade ou

duvidas tenho?

3.6. O que eu acho que posso fazer, ou faco, para diminuir estes medos, ansiedade ou

duvidas que sinto?

4. Quando penso no meu futuro familiar sinto-me:

4.1. Nervoso(a)

[ I [ [ !
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo



4.2. Preocupado(a)

I { | ! !
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

4.3. Com medo

[ [ i [ |
0 | 2 3 4
Discordo Discordo Nao Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

4.4. Confiante

| | [ I |
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

4.5. Quando penso no meu futuro familiar, que tipo de medos, ansiedade ou duvidas

tenho?

4.6. O que eu acho que posso fazer, ou fago, para diminuir estes medos, ansiedade ou

duvidas que sinto?




5. Quando penso no meu futuro relacionamento com as

outras pessoas sinto-me:

5.1. Nervoso(a)
[ I I | |
0 1 2 3 4
Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo
5.2. Preocupado(a)
[ ] [ | |
0 1 2 3 4
Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo
5.3. Com medo
[ | I i ]
0 1 2 3 4
Discordo Discordo Nio Concordo Concordo

um pouco concordo um pouco
nem discordo

5.4. Confiante

! | I | !
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Ndo Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

5.5. Quando penso no meu futuro relacionamento com as outras pessoas, que tipo de

medos, ansiedade ou duvidas tenho?




5.6. O que eu acho que posso fazer, ou fago, para diminuir estes medos, ansiedade ou

davidas que sinto?

6. Quando penso no futuro da minha satde sinto-me:

6.1. Nervoso(a)

[ I I I |
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

6.2. Preocupado(a)

| I [ [ [
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
um pouco concordo um pouco
nem discordo

6.3. Com medo

! I I I |
0 1 2 3 4

Discordo Discordo NHo Concordo Concordo
umpouco concordo um pouco
nem discordo

6.4. Confiante

! | ! I I
0 1 2 3 4

Discordo Discordo Nio Concordo Concordo
umpouco concordo um pouco
nem discordo




1 ' 1 a /,2/; -
6.5. Quando penso no futuro da minha saude, que tipo de / @{}//%/j -

medos, ansiedade ou duvidas tenho?

6.6. O que eu acho que posso fazer, ou fago, para diminuir estes medos, ansiedade ou

duavidas que sinto?




7. O que € que eu aprendi de novo relativamente a mim proprio(a) com estas sessoes?




ANEXO 17

ENTREVISTA  DE FOLLOW-UP DE AVALIACAO DAS
SIGNIFICACOES SOBRE AS CONSEQUENCIAS DA DOENCA.



ENTREVISTA DE FOLLOW-UP

= Consequéncias da Cardiopatia Congénita.

1. Qual o impacto da doenga na sua vida em termos gerais.

2. Qual o impacto da doenca ao nivel (limitagdes e vantagens):

2.1. Cognitivo (alteragdes cognitivas associadas a doenca);

2.2. Fisico (limitagdes fisicas associadas a doenga);

2.3. Desenvolvimento (foi normal ou nfo, se ndo que altera¢des implicou);

2.4. Saude (se os problemas que tem tido estdo associados 4 doenga ou nfo; se a
doenga lhe pode ou esté a originar algum problema; se existe uma maior vulnerabilidade
associada a doenga, etc.);

2.5. Afectivo (se tem consequéncias nos namoros, amizades, futuro);

2.6. Familiar (se implicou alteracdes com os pais, irmdos e outros familiares);

2.7. Social (se implicou alteragdes na relagéo com o grupo de pares, colegas);

2.8. Académico (influéncia no rendimento académico, relagdo com professores e
outros funcionarios da escola);

2.9. Profissional (implicagdes no planeamento da carreira futura).

3. Como se sente perante o impacto da doenga em cada um dos niveis.

4. Se ¢ possivel minimizar o impacto ou se este € permanente. O que fez para lidar com
1850.

5. O que aprendeu nas sessdes ajudou de alguma forma ou nfo a analisar e resolver o

problema.



ANEXO 18

QUESTIONARIO~DE AVALIACAO SUBJECTIVA DO PROGRAMA
DE INTERVENCAO.



QUESTIONARIO DE FOLLOW - UP

1. Até que ponto ter participado nas sessdes grupais foi util para mim?

[ I I I |
Nada Pouco Nem ttil, Util Muito
util 1til nem inutil atil

2. Gostei que as sessdes fossem grupais.

I [ I I |
Discordo Discordo  N&o concordo Concordo Concordo
totalmente um pouco  nem discordo um pouco totalmente

3. Gostei dos temas que foram abordados nas sessdes.

I I [ f |
Discordo Discordo  N#o concordo Concordo Concordo
totalmente um pouco nem discordo um pouco totalmente

4. Gostava que outros temas tivessem sido abordados nas sessdes grupais.

I I I [ |
Discordo Discordo  N&o concordo Concordo Concordo
totalmente um pouco  nem discordo um pouco totalmente

4.1. Quais os assuntos que gostaria de ter falado nas sessdes e que ndo foram abordados:

5.1. O que achei mais 1til/gostei mais nos assuntos que foram abordados nas sessoes:




5.2. O que achei menos 1til/gostei menos nos assuntos que foram abordados nas
sessoes:

6. Acho que foi 1til conhecer outros jovens com um problema no coragéo.

[ [ [ [ |
Discordo Discordo  N#o concordo Concordo Concordo
totalmente um pouco  nem discordo um pouco totalmente

6.1. Porque ¢ que acho que foi util conhecer outros jovens com problemas no coragéo.

7. Acho que foi util partilhar com os outros os meus problemas e/ou as formas que
utilizo para resolver os problemas.

Discordo Discordo  N#o concordo Concordo Concordo
totalmente um pouco  nem discordo um pouco totalmente

8. Acho que o tempo que durou este programa de intervengéo foi o melhor (5 sessdes).

[ f I I I
Discordo Discordo  Né#o concordo Concordo Concordo
totalmente um pouco nem discordo um pouco totalmente

8.1. Quantas sessdes deveria ter tido o programa de intervengéo e porqué?




9. Se me pedissem um conselho/uma opinifo sobre este programa de intervencio, eu
diria que:

Sl Supevior de Psicologis Apttecta

L O T E S A




