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Resumo

Enquadramento: O adolescente que vivencia um processo de doenca crénica
experiencia, em paralelo com a transicdo desenvolvimental, uma transicdo de salde-
doenca. Sabe-se que os significados atribuidos a condicdo de salude tém o potencial de
facilitar ou inibir estes processos adaptativos influenciando o rumo dos mesmos para
resultados saudaveis ou ndo saudaveis.

Objetivo: O presente estudo tem como objetivo determinar quais sdo os significados
que os adolescentes com doenca crénica atribuem a sua condicao de saude.

Método: Trata-se de uma Revisdo Sistematica da Literatura com Meta-Sintese
segundo o modelo do Instituto Joanna Briggs®. O protocolo de investigacdo incluiu a
pesquisa nas bases de dados EBSCO, PubMed, Scielo e RNCAAP de estudos publicados
entre janeiro de 2000 e margo de 2018, nos idiomas portugués e inglés. Os estudos
encontrados foram depois avaliados tendo por base os critérios de inclusdo previamente
estabelecidos. A qualidade metodoldgica dos estudos foi avaliada através dos instrumentos
preconizados pelo Instituto Joanna Briggs®. A meta-agregacdo e a sintese final das
descobertas foi alcangcada apoOs discussdo. A avaliacdo das sinteses dos achados foi
realizada usando o ConQual Score. Os resultados sé@o apresentados sob a forma de duas
sinteses qualitativas agregadas.

Resultados: Foram incluidos 10 estudos na revisdo sistematica. As duas
descobertas sintetizadas foram:
1. A condicdo cronica é vista pelo adolescente como sendo uma injustica que o diferencia
dos seus pares e que contribui para o seu isolamento. O adolescente, a medida que no seu
processo de desenvolvimento aumenta a perce¢ado da condicdo de ser portador de doenca,
experiencia sentimentos negativos no seu quotidiano.
2. Com o tempo e com a ajuda dos amigos, o adolescente perceciona beneficios na sua
condicdo crénica de saude. A tecnologia de apoio a doenca é vista como positiva pelo
potencial de contribuir para a autonomia dos adolescentes.

Concluséo: A doenga cronica na adolescéncia tem um impacto significativo no
processo de adolescer, sendo-lhe atribuido um significado negativo pelo isolamento que
provoca e pelo sentimento de ser diferente. Os enfermeiros, no sentido de facilitar a
adaptacdo do adolescente, devem ajuda-lo na redefinicdo dos significados negativos,
potenciando os positivos.

Palavras-chave: Adolescente, Significados, Emocdes, Doencga Crénica






Abstract

Background: The adolescent experiencing a chronic disease process goes through
a developmental transition in parallel with a health-disease transition. It is known that the
meanings attributed to a health condition have the potencial to facilitate or inhibit these
adaptative processes by influencing their course towards healthy or unhealthy results.

Objective: The present study aims to determine the meanings that adolescents with
chronic disease attribute to their health condition.

Methods: This is a Systematic Review of Literature with Meta-Synthesis according to
the model of the Joanna Briggs Institute. The research protocol included the research in
databases EBSCO, Pubmed, Scielo and RNCAAP of studies published between January
2000 and March 2018, in Portuguese an English. The studies found were then evaluated
based on the inclusion criteria previously established. The methodological quality of studies
was evaluated through the instruments recommended by the Joanna Briggs Institute. The
identified studies, as well as the data extraction, were independently conducted by two
researchers. The meta-aggregation and the final syntheses of the findings was achieved
after discussion. The evaluation of the synthesis of the findings was performed using the
ConQual Score. The results are presented in the form of two aggregate qualitative
syntheses.

Results: Ten studies were included in the systematic review. The two synthesized
findings were:

1. The chronic condition is seen by adolescents as an injustice that differentiates them from
their peers and contributes to theis isolation. The adolescent, in his developmental
process, increases his perception of having a chronic condition and experience negative
feelings in his dalily life.

2. Over time and with the help of friends, the adolescent perceives benefits in his chonic
condition. Techonoly to support disease is seen as positive by the potential to contribute
to the adolescent’s autonomy.

Conclusion: Chronic disease in adolescence has a significant impact on the growing
process and adolescent being given a negative meaning by the isolation it causes and the
feeling of being different. Nurses, in order to facilitate the adaptation of the adolescent should
help him in redefining the negative meanings, enhancing positive ones.

Keywords: Adolescent, Meanings, Emotions, Chronic Disease
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INTRODUCAO

Na enfermagem, algumas das questdes que determinam o territério da disciplina
incluem o cuidar de pessoas em transicdo, uma vez que o0s enfermeiros passam uma parte
substancial do seu tempo e energia a lidar com clientes que vivenciam transicées (Meleis,
Sawyer, Im, Hilfinger-Messias, & Schumacher, 2000, p.13). No decurso normal de
crescimento e desenvolvimento humano encontramos iniUmeras transicées, designadas de
transicbes desenvolvimentais, entre as quais a transicdo da infancia para a adolescéncia e
da adolescéncia para a idade adulta (Meleis, 2010, p.15).

Em geral, a adolescéncia e a juventude sdo os periodos mais saudaveis do ser
humano, com menores indices de morbimortalidade em relagdo a outros grupos etarios
(Ordem dos Enfermeiros [OE], 2010, p.13). Em Portugal, no ano de 2011, os adolescentes
representavam cerca de 10% da populacao portuguesa. Quando a doencga crénica acontece
nesta faixa etaria, os adolescentes experienciam uma jornada diferente se comparados com
0s seus pares. A vivéncia das novas tarefas desenvolvimentais conflituam muitas vezes com
o tumulto emocional que o diagnodstico acarreta. A percegcdo que o adolescente tem
relativamente a sua condi¢cdo de saude tem que ver com o significado da transi¢céo que este
experiencia (Chick & Meleis, 1986, p.239) em simultineo com o seu processo de adolescer.
Para se compreender melhor o processo de transicdo saude/doenca que o adolescente
vivencia é imperativo identificar as condi¢des facilitadoras/inibidoras da transi¢éo, de entre
as quais se destacam os significados. De acordo com o Dicionario Infopédia da Lingua
Portuguesa (2018), significado é entendido como o valor ou a importancia que se da a algo.
De acordo com a forma como os significados sdo entendidos — positivos, neutros ou
negativos, estes podem constituir-se fatores facilitadores ou inibidores da transicdo. A
atribuicao de significado positivo ou neutro a experiéncia de vivenciar uma doenca crénica
pode ser facilitador dessa mesma transicdo na medida em que tem o potencial de fomentar
o envolvimento e o ajustamento a mudanca necessaria para lidar com a nova condigcédo. A
transicdo ndo saudavel, ou ineficaz, é caracterizada por défice no desempenho de papel,
isto é, dificuldade na compreensao e/ou desempenho de um papel, ou nos sentimentos e
objetivos associados ao comportamento, tal como é percebido pelo proprio ou por
significativos. Os enfermeiros que assistem adolescentes com doenca crénica tomam por
foco de atencdo transicdes multiplas e simultdneas, antecipando respostas, providenciando

e guiando de forma antecipada, otimizando sintomas, potenciando a saude e o bem-estar e
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suportando o desenvolvimento de a¢des de autocuidado (Meleis, 2010, p.455). Para que as
terapéuticas de enfermagem dirigidas ao adolescente sejam verdadeiramente facilitadoras
de uma adaptacdo saudavel a doenca crénica, releva a necessidade de pesquisar 0s
significados que estes atribuem a sua condicdo, para que se possam maximizar 0s positivos

e redefinir os negativos.

E neste enquadramento que surge a necessidade de investigar sobre esta tematica,
procurando um maior entendimento acerca da experiéncia de vivenciar uma doenga crénica
durante o processo de adolescer. Este estudo justifica-se pela possibilidade de contribuir
para o estimulo de novas perspetivas no cuidado ao adolescente que experiencia uma
condicdo cronica de saude. A questdao geral de investigacdo que serviu de base a
investigacdo foi: Quais sdo os significados atribuidos pelos adolescentes com doenca
cronica relativamente a sua condicdo de salude? O objetivo que se pretendeu atingir foi
determinar quais sé@o os significados que os adolescentes com doenca crénica atribuem a
sua condicdo de saude, realizando para isso uma revisdo sistematica da evidéncia

gualitativa.

A presente dissertacdo foi estruturada em duas partes. Na primeira parte € realizado
0 enquadramento tedrico partindo do foco da adolescéncia, incluindo depois a doenga
cronica e terminando com os significados e sua relacdo com a doenca crénica. A segunda
parte diz respeito a metodologia utilizada, a apresentacao e discusséo dos resultados, onde
se inclui também as limitagcdes e implicacdes para a préatica e investigacdo. Termina com

uma nota conclusiva.



21

PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. A ADOLESCENCIA

A palavra adolescéncia deriva etimologicamente do verbo latino “adolescere”, que
significa a idade que cresce. A adolescéncia corresponde ao periodo de transicdo entre a
infancia e a vida adulta, definido cronologicamente entre os 10 e os 19 anos segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS). Ainda segundo a OMS, a idade € apenas uma
caracteristica que delineia este periodo de desenvolvimento, e mais apropriada para avaliar

e comparar as mudancas biolégicas universais.

Em termos historicos, a adolescéncia foi reconhecida como um periodo de
desenvolvimento humano ha relativamente pouco tempo e a idade de 12-13 anos era
considerada 0 momento exato para o desempenho de papéis ligados a vida adulta
(Sprinthall & Collins 2003, p. 33). Pouco depois da maturidade sexual, muitas vezes
caracterizada por uma iniciacdo elaborada, o novo adulto trabalhava, casava e tinha filhos.
Atualmente, o crescimento durante a adolescéncia refere-se a uma acdo combinada entre
as nitidas modificagbes bioldgicas, sociais e cognitivas dos individuos, e 0s contextos nos
quais eles experienciam as exigéncias e oportunidades que afetam o seu desenvolvimento
psicolégico (Sprinthall & Collins 2003, p. 40).

Segundo Santrock (2014, p.47) os desenvolvimentalistas descrevem a adolescéncia
em termos de periodos iniciais e tardios, sendo que a adolescéncia inicial inclui
principalmente as mudancgas puberais e o fim da adolescéncia correponde a ultima metade
da segunda década de vida. Para Fonseca (2017, p.253) a categorizagdo da adolescéncia
em adolescéncia precoce (dos 10 aos 13 anos), adolescéncia média (dos 14 aos 17) e
adolescéncia tardia dos (18 aos 21 anos) € mais concordante com 0 crescimento e
desenvolvimento do individuo e é defendida por véarios autores. Em média, a rapariga inicia
a puberdade pelos 11,2 anos (9 a 13,4) e o rapaz pelos 11,6 anos (9,5 a 13,5), sendo de

esperar que decorra por um periodo de cerca de 50 a 60 meses (Fonseca, 2017, p.250).

1.1 TRANSFORMACOES FISICAS

A obra de G. Stanley Hall, intitulada Adolescéncia e publicada em 1904 (Senna &
Dessen, 2012, p.102) marcou o inicio do estudo cientifico da adolescéncia, ao defender que
a adolescéncia era uma época de desenvolvimento claramente distinta e com poucas

conexdes com os padrdes de comportamento infantil. Historicamente, a iniciacdo da
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puberdade era o acontecimento mais relevante da educacao primitiva, revestindo-se quase
sempre de um sentido religioso e de um caracter de formacéao intelectual e moral (Ferreira &
Nelas, 2016, p.142).

O inicio e a velocidade de progressdo das alteracdes fisicas caracteristicas da
puberdade tém grande variabilidade, com uma tendéncia consistente para um inicio cada
vez mais precoce. Segundo Fonseca (2017, p. 250), um inicio progressivo de cerca de trés

a guatro meses por cada decénio.

A transformacdo biologica fundamental da adolescéncia consiste no alcance da
capacidade de reproducdo ou da maturidade sexual (Sprinthall & Collins 2003, p. 44).
Paralelamente a maturacdo sexual sdo observadas outras mudancas biolégicas, como as
alteragcbes no tamanho, na forma, nas dimensdes e na composicdo corporal. Estas
transformacdes fisicas da adolescéncia comecam quando o hipotdlamo (area situada na
base do cérebro) estimula a glandula pituitaria a segregar determinadas hormonas, que
desencadeiam o rapido processo de aumento da altura e peso designado por surto de
crescimento dos adolescentes (Sprinthall & Collins, 2003, p.44). As mudancas biologicas
decorrentes da puberdade sdo avassaladoras e relativamente rapidas. Esta transicdo de
corpo de crianca para corpo de adulto, significativamente diferente, pode constituir um
motivo de grande inseguranca e preocupacao para os adolescentes, no sentido que estes
se focam nas implicacdes destas alteragbes na sua aparéncia (Sprinthall & Collins, 2003, p.
46). O crescimento é desarmonioso e desproporcionado, contribuindo para estas
dificuldades. Cresce em primeiro lugar o segmento inferior do corpo, iniciando-se pelas

extremidades dos membros e com evolug¢do no sentido proximal.

As modificagBes na aparéncia fisica durante a puberdade sdo acompanhadas por um
notavel aumento da capacidade do corpo para realizar esfor¢o fisico, acontecendo, regra
geral, em maior grau nos rapazes relativamente as raparigas. Outra diferenga significativa
entre os sexos € o facto de a rapariga atingir maior diametro pélvico que o rapaz, podendo
constatar-se o contrario relativamente ao diametro biacromial. S&o ainda esperadas, durante
esta fase, maodificacbes da composicdo corporal, ocorrendo um pico de ganho ponderal que
podera atingir até 50% do peso do adulto, verificando-se diferencas entre 0s sexos.
Segundo Fonseca (2017, p. 251) os rapazes aumentam em média cerca de sete a oito
guilos a mais do que as raparigas. No entanto, verifica-se que a percentagem de gordura

corporal aumenta no sexo feminino e diminui no sexo masculino.

Em ambos os sexos existe uma progressdo sequencial das alteracdes fisicas
caracteristicas da puberdade, relativamente ao crescimento somatico, a modificacdo da
composicdo corporal e & maturacdo sexual (Fonseca, 2017, p.250). A tabela seguinte

resume a sequéncia das transformacdes fisicas que ocorrem durante a adolescéncia.
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Quadro 1 - Sequéncia das transformacgfes pubescentarias

Raparigas Rapazes
Alargamento inicial dos seios Inicio do crescimento dos testiculos
Pelos pubicos lisos e pigmentados Pelos pubicos lisos e pigmentados
Pelos pubicos retorcidos Mudancas iniciais ao nivel da voz
Idade do crescimento mais intenso Espermarca
Menarca Pelos pubicos retorcidos
Aparecimento dos pelos axilares Idade do crescimento mais intenso

Aparecimento dos pelos axilares
Mudancas nitidas ao nivel da voz

Desenvolvimento da barba

Fonte: Adaptado de Sprintall & Collins (2003, p. 52).

O conhecimento desta sequéncia de mudancas pode, segundo Sprinthall e Collins
(2003, p. 53), tranquilizar as raparigas que temem nao ter um desenvolvimento normal.
Independentemente da idade em que ocorre a menarca, esta tem sempre tendéncia a ser
pessoalmente significativa, assim como nos rapazes a espermarca causa por vezes algum
choque e medo, constituindo-se, nestes casos, eventos criticos que poderdo despoletar
uma maior vulnerabilidade (pela consciencializacdo da mudanca que a adolescéncia

acarreta).

Tanner, em 1962, observou que existe uma relacdo razoavelmente linear entre o
desenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios (no caso masculino, o surgimento da
pilosidade pubiana e 0 aumento dos genitais) e o estagio de maturacéo biolégica em que o
jovem se encontra, tendo definido indicadores de maturidade sexual (Ré, 2011, p.60;
Sprinthall & Collins, 2003, p. 57). Convém ressaltar que a maturacao sexual € um processo
continuo e, portanto, apresenta limitagcbes quando € avaliada como uma variavel discreta,

dividida em estagios de um a cinco.

Em ambos os sexos, a maturacdo das glandulas suprarrenais (adrenarca) manifesta-
se também pelo odor tipico do suor e pelas primeiras lesées de acne, traduzindo a
estimulacdo das glandulas sebaceas (Fonseca, 2017, p.258). A incidéncia da acne na
adolescéncia varia entre 30 a 66%, situando-se 0s picos maximos nas raparigas entre 14 —
17 anos, e entre 16 — 19 anos nos rapazes (Selores, 2011. p.188). A face é a area
anatémica mais atingida, com progressdo para o tronco, sobretudo na metade superior do

dorso e regido pré-esternal, que sdo as regides com maior densidade de foliculos sebaceos.
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Este aspeto provoca desconforto fisico e social em muitos adolescentes (Sprinthall &
Coallins, 2003, p.57).

No que diz respeito a maturacdo do sistema nervoso central, a maturacdo € mais
precoce na rapariga e ocorre por volta dos 11 anos, o que, segundo Fonseca (2017, p.251)
conduz a diferencas ao nivel do desempenho psicossocial. O cérebro do adolescente ainda
nao esta plenamente maduro na adolescéncia. Ele passa por uma segunda fase de
superproducdo de matéria cinzenta, sobretudo nos lobos frontais, seguida de supresséao do
excesso de células nervosas (Papalia & Duskin, 2013, p.418). Os adolescentes processam

informag&o emocional com a amigdala, enquanto os adultos usam o lobo frontal.

1.2 TRANSFORMAGOES PSICOSSOCIAIS

As alteracbes biologicas parecem influenciar o desenvolvimento psicolégico do
adolescente devido ao significado que estas tém para os proprios adolescentes, para 0s
adultos e para os pares (Sprinthall & Collins, 2003, p.66). De facto, como a transi¢do para a
idade adulta ndo ocorre de forma continua, uniforme ou sincrona, o desenvolvimento
psicossocial é de dificil monitorizacdo (Fonseca, 2017, p.253). Santrok (2014, p.54) afirma
gue, em termos de descontinuidade, cada pessoa € descrita como atravessando uma
sequéncia de estagios em que a mudanca é qualitativamente diferente. Hoje em dia é
reconhecida a base orgénica que justifica a impulsividade e a falta de nog¢do das
consequéncias, que facilita os conflitos e os comportamentos de risco que alguns ado-

lescentes manifestam (Fonseca, 2017, p.253).

As transformacdes fisicas da puberdade estdo associadas expectativas muito
diferentes, variando de cultura para cultura, interferindo no modo como os adolescentes
encaram e interpretam essas transformagfes. Estas influéncias culturais afetam a forma
como os adolescentes reagem as alterac6es do seu corpo, as quais determinam a imagem
corporal, a autoestima e a identidade sexual (Sprinthall & Collins, 2003, p.67). A imagem
corporal corresponde a imagem mental do proprio corpo, no seu todo ou em parte, ou da
aparéncia fisica do proprio (Internacional Council of Nurses [ICN], 2015, p.69) e segundo
Gattario, (2013, p.2) a imagem corporal € um fenémeno cultural. Alias, os adolescentes que
integram familias que atribuem um grande significado a atracdo fisica, sdao, segundo
Sprinthall e Collins (2003, p.77), os que tém mais probabilidades de se sentirem ansiosos e
insatisfeitos com a sua aparéncia. A figura seguinte resume a forma como a imagem

corporal é percecionada em funcao da fase da adolescéncia.
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Quadro 2 - Imagem corporal e fases da adolescéncia

Imagem corporal

o Preocupag0es e incertezas relativamente ao corpo e suas modifica¢des, levando
Adolescéncia . ) . o ) .
a comparagdo com 0s outros; interesse na anatomia e fisiologia sexual/genital,
precoce . . . .
pelo que as duvidas sobre maturacédo e funcao sexual sdo comuns.

Melhor aceitacdo do seu corpo, mas preocupacao em ser ou tornar-se atraente
Adolescéncia ) ~ . oy . W
para os outros; presséo social e mediatica face a silhuetas “ideais” e
intermédia consequente risco do desenvolvimento de perturbacées do comportamento

alimentar.

Adolescéncia  Menor preocupagdo com o préprio corpo e imagem corporal, exceto se existirem

tardia anomalias fisicas relevantes.

Fonte - Adaptado de Fonseca (2017, p. 255).

De entre as transformacgdes fisicas referidas, a menarca € um evento critico que tem
sido descrito e investigado por enfermeiras investigadoras (Meleis, 2010, p.85). A
semelhanca de outras transicdes, o processo de adolescer é influenciado por condicbes
pessoais e comunitarias, que podem ser facilitadoras ou inibidoras do processo. De entre as
condicbes pessoais, as crencas culturais acerca da menstruacdo parecem moldar muitos
dos efeitos psicolégicos da menarca, em vez destes derivarem da prépria experiéncia de
atravessar este periodo (Sprinthall & Collins, 2003, p.69).

O nivel de preparacdo dos adolescentes acerca das transformagfes fisicas €
também uma condicdo que pode ser dificultadora, conforme expresso na Teoria das
TransicOes de Meleis. Assim, as raparigas que tiveram pouca ou nenhuma informagéo do
seu corpo, natureza e significado da menarca tendem a responder com maior receio e
aversdo, comparativamente com as que estdo melhor preparadas (Sprinthall & Collins,
2003, p.69). Também o estatuto socio-econdmico das adolescentes parece ter influéncia na
forma como a menarca é experiénciada, embora a maior parte dos estudos de investigacao
sobre o tema se centrem em raparigas brancas da classe média. Atualmente, sabe-se ainda
pouco acerca da forma como os rapazes sdo afetados pelos sinais de maturidade sexual,

como a espermarca. Apesar disso, a chegada da maturacdo sexual é inevitavelmente
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acompanhada por sentimentos que influenciam o modo como os adolescentes se véem a si

préprios.

Outras mudancas psicolégicas que ocorrem durante a adolescéncia envolvem a
cognicao e a forma de pensar, que se vai aproximando a do adulto (Gattario, 2013, p.10). A

figura seguinte ilustra a comparacédo entre o pensamento da crianca e do adolescente.

Quadro 3 - Pensamento da crianca e do adolescente

Infancia

Adolescéncia

Pensamento limitado ao aqui e agora

Resolucdo de problemas ditada pelos detalhes

dos mesmos

Pensamento limitado aos objetos e situacdes

concretas

Pensamento concentrado na propria perspetiva

Pensamento alargado a possibilidades

Resolucdo de problemas orientada pela

verificac@o de hipdteses prévias

Pensamento alargado a ideias assim como a

realidade concreta

Pensamento alargado as perspetivas dos outros

individual

Fonte: Sprinthall, N., Collins, W., (2003). Psicologia do Adolescente. Lisboa: Fundacdo Calouste

Gulbenkian.

Piaget caracterizou o pensamento das criancas e dos adolescentes em termos de
operacdes. E durante esta fase da adolescéncia que, na perspetiva piagetiana, se atinge o
estadio das operacdes formais. Isto significa que se vai passar a pensar abstratamente,

fazer raciocinios hipotético-dedutivos e definir conceitos e valores. Assim, o
desenvolvimento cognitivo acontece a medida que se vai sendo capaz de aplicar esquemas
a um numero crescente de elementos num plano de a¢cdes mais mentais do que motoras
(Sprinthall & Collins, 2003, p.100). Desta forma, constata-se que o pensamento do
adolescente se torna assim mais reflexivo e tedrico, o que permite a utilizacdo adequada de
conceitos (Lino, 2013, p.18). A capacidade progressiva dos adolescentes em adotar o ponto
de vista de outra pessoa, de solucionar problemas sociais, de lidar com relacionamentos
interpessoais e de se verem como seres sociais, contribui para o seu desenvolvimento moral

(Papalia & Duskin, 2013, p.407).

A adolescéncia implica também importantes mudangas na posi¢cao social individual
(Gattario, 2013, p.11). O aumento da liberdade, independéncia e responsabilidade séo
aspetos importantes dos novos papéis sociais dos adolescentes, a medida que estes se

distanciam dos seus pais. A construcdo da identidade é parte deste processo vital que,
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segundo Lino (2013, p.19), permitirh ao adolescente enfrentar as crises da vida adulta da
melhor forma. Na formacéo da identidade do adolescente é necesséario o abandono seletivo
de ensinamentos, desejos e valores que lhe foram transmitidos, mas que agora néo lhe
agradam, tomando para si aquilo que deseja manter. A busca da identidade — que Erikson
definiu como uma concecdo coerente do self - acontece durante os anos da adolescéncia
(Papalia & Duskin, 2013, p422). A forma como a construcéo da identidade se expressa varia

em funcéo da fase da adolescéncia.

Quadro 4 - Expresséo da Identidade na adolescéncia

Identidade

Ganho de competéncias cognitivas e pensamento abstrato; adolescente

. sonhador com vocacdes idealisticas e pouco concretizaveis; desafio a
Adolescéncia _ ) o o ] i
autoridade; necessidade de privacidade; emergéncia de sentimentos de indole
precoce . o o
sexual, com expressdo na masturbacdo; impulsividade e procura de

gratificacé@o imediata, o0 que leva aos comportamentos de risco e acidentes.

Mais ciente dos seus préprios sentimentos, assim como dos outros; melhor

o capacidade criativa e intelectual; constatacdo de aspiracfes vocacionais
Adolescéncia S ) i . ) .
) ] previas irrealistas e consequente risco de baixa autoestima e depressao;
intermédia ) ) o )
sentimentos de omnipoténcia / imortalidade, com consequente menor nog¢ao

do perigo e maior risco de acidentes.

. Consciéncia racional e realistica; estabelecimento de metas vocacionais
Adolescéncia ) o o ) . ] . _ )
di realistas e objetivas; inicio da autonomia econdémica; afirmacédo da identidade e
tardia
dos seus valores morais, religiosos e sexuais; capacidade de compromissos.

Fonte: Adaptado de Fonseca (2017, p.255).

A consciéncia da sexualidade é também um aspeto importante da formacédo da
identidade, que afeta profundamente a autoimagem e os relacionamentos do adolescente
(Papalia & Duskin, 2013, p.427). Ver-se como um ser sexual, reconhecer a propria
orientacdo sexual e formar unides afetivas ou sexuais, tudo isto faz parte da aquisicdo da

identidade sexual durante o periodo da adolescéncia.

Entende-se também que a construgdo da autonomia € uma dimenséo fulcral nesta
fase do desenvolvimento. Esta procura pela autonomizagdo ndo se desenvolve de forma
isolada, podendo ocorrer em mais do que um contexto, o que inviabiliza a concetualizagdo
deste processo a partir de uma premissa linear de causa-efeito (Carvalho, Erdmann, &
Santana, 2011, p.20).
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Um outro aspeto a referir durante o periodo da adolescéncia tem que ver com a
alteracdo das relacdes, dos afetos e da socializacdo. A emancipacdo da tutela parental
durante a adolescéncia acontece pela substituicdo destes pelo grupo de amigos da mesma
idade. A literatura (tanto tedrica, como empirica) tem sugerido que as experiéncias com 0s
pares constituem um contexto de desenvolvimento Unico e fundamental na adolescéncia
(Freitas, 2014, p.5). Os investigadores concluiram que quanto maiores forem as
capacidades cognitivas dos adolescentes, mais tendéncia terdo a ser socialmente aceites
pelos seus pares (Sprinthall & Collins, 2003, p. 360). A capacidade para perceber e agir em
conformidade com as ideias e 0s sentimentos, quer do préprio adolescente, quer dos outros
que o rodeiam, € um aspeto vital para a obtengcdo da maturidade psicolégica na
adolescéncia (Sprinthall & Collins, 2003, p. 239).

Na adolescéncia, o comportamento dos amigos entre si € nitidamente diferente das
atitudes que tomam perante os que nado fazem parte do circulo de amizade. O sentido de
pertenca é o motivo (compreensivel) pelo qual os adolescentes procuram estabelecer e ter
éxito nas relacbes com os colegas, e a qualidade destas rela¢cbes constitui um dos
percursores de um bom ajustamento na vida adulta (Sprinthall & Collins, 2003, p.374). Um
grupo de pares coeso e benéfico sera, portanto, uma condicdo comunitaria facilitadora da

transicdo saudavel do adolescente.

Quadro 5 - Pares e Grupo

Pares e grupo

Amizades fortes e solitarias com pares do mesmo género, o que pode gerar
Adolescéncia  duvidas quanto a orientacdo sexual e possibilidade de relacionamentos
precoce homossexuais; grande coesdo aos pares e as suas condutas, podendo levar a

experimentacao e aos consumos.

Maior envolvimento na subcultura do grupo, com clara adocdo de cddigos de

) conduta do grupo (valores, vestuério, piercings, tatuagens e outros),
Adolescéncia L o ) ) o
) o participacdo em atividades de grupo (culturais, desportivas, sociais,
intermeédia ) o )
antissociais, delinquentes e outras); relacbes amorosas (namoros,

experimentacdo sexual predominantemente heterossexual).

Menor interesse pelos valores do grupo; mais confortavel com os seus proprios
Adolescéncia  valores; maior investimento na relagdo com uma pessoa, permitindo uma
tardia capacidade de partilha e de intimidade; selecdo dos relacionamentos em

funcéo de interesses comuns.

Fonte: Adaptado de Fonseca (2017, p. 255).
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Em sintese, a adolescéncia oferece oportunidades para o crescimento ndo s6 em
termos de dimensdes fisicas, mas também em competéncia cognitiva e social, autonomia,

autoestima e intimidade (Papalia & Duskin, 2013, p.387).
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2. DOENCA CRONICA NA ADOLESCENCIA

Em todo o mundo, o aumento da esperanca de vida de criancas com incapacidade
resultou num aumento da prevaléncia de doenca crénica na adolescéncia. Mais de 85% das
criancas com doenca congénita ou cronica sobrevive durante a adolescéncia (Yeo &
Sawyer, 2005, p.1481). O relatério do estudo sobre a satde dos adolescentes portugueses,
de 2014, aponta para a existéncia de 17,8% de adolescentes com doenca prolongada. Mais
de metade destes adolescentes refere a necessidade de tomar medicacdo e cerca de um
quarto dos jovens (23,3%) menciona que a doenca afeta a sua participacdo em atividades
de tempos livres (Matos, Sim@es, Camacho, Reis & Equipa Aventura Social, 2015, p.154).
Mesmo com o avango atual no diagndstico e terapéutica, estas doencas implicam um
processo de adaptacdo permanente (Araujo, Collet, Gomes & Nobrega, 2010, p.282). As
condi¢Bes cronicas na adolescéncia podem impactar as esferas do desenvolvimento do

adolescentes, repercutindo-se também nos irm&os e nos pais.

A adolescéncia constitui uma fase critica de mudanca que pode afetar e ser afetada
pela doenca, independentemente da sua especificidade (Canha & Portinha, 2015, p.129). A
condigdo cronica na crianca ou adolescente é definida como qualquer condig¢éo fisica,
emocional ou mental que impede a frequéncia regular da escola ou as atividades usuais da
infancia e adolescéncia ou que requere tratamento por profissional de saude, toma regular
de medicagao ou uso de equipamento especial (Cleave, Gortmaker, & Perrin, 2010, p. 624).
As auséncias frequentes a escola acabam por desmotivar o adolescente, criando uma
barreira no relacionamento entre ele, os professores e os pares, dificultando, assim, o seu
ajustamento escolar (Vieira & Lima, 2002, p.558). Os adolescentes portadores de doenca
cronica constituem um grupo vulneravel que, tal como o0s seus pares sem doenca croénica,
podem exibir comportamentos de risco. A irrupcdo de uma doenca grave modifica o
posicionamento do jovem no seu grupo de pertenca, tanto no seu papel, quanto na sua
funcdo. Em casos extremos pode chegar a modificar o estilo de apego aos pares (Castro,
2012, p.25).

Nas ultimas décadas constatou-se um aumento consideravel no desenvolvimento e
utilizacdo de instrumentos pediatricos que pudessem mensurar o bem-estar e a qualidade

de vida da populacdo pediatrica (Varni, Limbers, & Burwinkle, 2007, p.2). De uma forma
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global, as criancas e adolescentes com doenca crénica reportam menor qualidade de vida
guando comparadas com os seus pares (Varni et al., 2007, p.13). No estudo comparativo
relativo & qualidade de vida de adolescentes com 10 condicbes cronicas diferentes,
concluiu-se que a qualidade de vida € menor em portadores de paralisia cerebral e maior em

portadores de diabetes (Varni et al., 2007, p.13).

Uma sequela comum na doenca crénica inclui a baixa estatura e o atraso ha
puberdade, sendo que podem ocorrer extremos relativamente ao estado nutricional. O
atraso no crescimento pode ser transitério durante a infancia e adolescéncia (Suris,
Michaud, & Viner, 2004, p. 938). A utilizacdo de imunossupressores esti associada ao
atraso de crescimento em criangas e adolescentes (Lira, Guedes, & Lopes, 2005, p.71). A
subnutricao é especialmente frequente nas doencas intestinais e na fibrose quistica (Suris
et al., 2004, p.938) e a obesidade é frequente em adolescentes com limitac6es na atividade
fisica (Yeo & Sawyer, 2005, 1483). Quando a dor crénica acompanha a atividade fisica dos
adolescentes, estes tendem a reduzi-la, estabelecendo-se um circulo vicioso que leva a
deterioracdo da condicao fisica (Pereira, Marques, & Souza, 2015, p.115). Um estudo com
adolescentes portadores de anemia falciforme conclui que, apesar da maioria ndo se sentir
diferente dos seus pares, reconhecem que hé interferéncia no seu quotidiano introduzindo
limitacdes fisicas (Freire, Pereira, Ramos, Matos, & Migoto, 2015, p.551). Crises dolorosas
nos bragos, pernas, costas, abdomen, térax e cabeca podem durar duas horas ou mais, e

estdo associadas a ma qualidade de vida.

A mudanca nos habitos alimentares € comum em grande parte das doencas
cronicas devido as condi¢Bes do estado fisico e do tratamento e por vezes os adolescentes
necessitam de reprimir os seus desejos entre a vontade de comer e o poder comer (Vieira &
Lima, 2002, p. 85).

Os efeitos da doenga crénica ao nivel da cogni¢cdo podem ser subtis, manifestando-
se muitas vezes por uma baixa performance escolar devido a largos periodos de absentismo
pela condicdo de saude. Por este motivo, os adolescentes com doenca crénica apresentam
maior risco de isolamento social e menor participacdo em atividades recreativas. A doenca
cronica e os regimes terapéuticos complexos a ela associados tém implicacdes negativas na
relacdo com os pares devido a limitacdes funcionais, aparéncia fisica e mudanca no estilo
de vida dos jovens (Kyngas, Kroll & Duffy, 2000, p.380; Vieira & Lima, 2002, p.558). Estas
mudangas podem evocar sentimentos de sentir-se diferente ou ser visto como diferente,
uma das propriedades universais de quem experiencia uma transicdo (Schumacher &
Meleis, 1994, p.121).
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Excetuando as doencas metabdlicas, € pouco provavel que a doenca cronica afete
0S mecanismos de maturacdo neuronal que estdo na base do desenvolvimento da
capacidade de pensamento abstrato (Suris et al.,, 2004, p. 10), embora existam poucos

estudos sobre esta relagéo.

Globalmente, existe evidéncia de que a doenca cronica afeta a identidade, o auto-
conceito e o desenvolvimento do ego (Suris et al., 2004, p. 939). O estudo de Kiling e
Campbell (2009, p.669) reforca esta ideia ao afirmar que o diagnéstico de epilepsia no
adolescente tém o potencial de modificar a identidade e o sentido de si, reduzindo a
confianga e o envolvimento em interagbes sociais. O estigma, condigdo comunitéria
dificultadora da transicdo (Meleis, 2010, p.61) permanece evidente em relacdo a epilepsia
(Kiling & Campbell, 2009, p.670; Lambert, Gallagher, O’'Toole, & Benson, 2014, p.22). Se o
ambiente escolar ndo € capaz de suportar as diferengcas nas rotinas diarias dos
adolescentes com doenca cronica, pode tornar-se um espacgo de perpetuacao do estigma
(Pizzignacco, Mello, & Lima, 2011, p.643).

A imagem corporal e o desenvolvimento da identidade sexual podem também ser
prejudicados na adolescéncia quando a doenca cronica tem impacto sobre o corpo fisico,
como no caso da presengca de ostomias ou cicatrizes. A adesdo a terapéutica com
prednisolona é um problema nos adolescentes com patologia reumatica, pelos efeitos na
imagem corporal (Kyngas et al., 2000, p.382). No caso de adolescentes com cancro, a
alopecia e a perda de peso marcam visivelmente o corpo em desenvolvimento e estes
adolescentes tém uma imagem negativa de si mesmos em comparacdo com adolescentes
saudaveis (Regina, lamin, Palmira, & Zagonel, 2011, p.430). Num estudo sobre a adaptacéo
de adolescentes transplantados, uma das dimensdes mais afetadas referida pelos
adolescentes foi também a imagem corporal (Lira et al., 2005, p.71). Para além disso, as
mudangas na aparéncia fisica provocadas pela doenca cronica e a comparagdo dos
atributos fisicos com os pares pode levar ao questionamento dos adolescentes sobre o valor
e a necessidade de aderirem ao regime terapéutico (Kyngas et al., 2000, p.381). Por
exemplo, uma imagem corporal negativa, interagcbes sociais negativas e atrasos ha
aquisicao de tarefas desenvolvimentais estéo relacionadas com o controlo diabético (Kyngas
et al., 2000, p.381).

Relativamente a salde emocional e mental, os adolescentes com doenca crénica
sdo mais propensos a experimentar baixos niveis de bem-estar emocional
comparativamente com os seus pares (Yeo & Sawyer, 2005, p.1484), além de referirem
sentimentos de frustracéo pelas exigéncias que a gestdo da sua condi¢cao impde. O facto do
adolescente se consciencializar de que a sua doenca exige cuidados especiais e que esses

cuidados sdo também da sua responsabilidade, acresce sobrecarga emocional e pode
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desencadear conflitos internos (Aradjo et al., 2010, p.282; Yeo & Sawyer, 2005, p.721). No
caso dos adolescentes diabéticos, a preocupacdo com a hipoglicémia esta associada a
sintomas psicolégicos e a stress (Kyngas et al., 2000, p.383). Sentimentos de impoténcia,
medo de rejeicdo, baixa autoestima e depressdo sdo também referidos em adolescentes

com insuficiéncia renal crénica que sdo submetidos a transplante (Lira et al. , 2005, p.76).

Durante muito tempo defendeu-se que a doencga crénica nos adolescentes seria um
fator protetor contra os comportamentos de risco. Contudo, a literatura atual refere que os
adolescentes com doenca cronica tém a mesma ou maior tendéncia para 0S

comportamentos de risco (Santos, Figueiredo, Ferrao, & Santos, 2011, p.18).

Perante tamanho impacto provocado pela doenca cronica na adolescéncia, é
necessario repensar a logica e a intencionalidade do cuidado, modificando terapéuticas de
enfermagem no sentido de facilitar ambas as transigcbes: a desenvolvimental e a de

salde/doenca.
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3. SIGNIFICADOS E DOENCA CRONICA NA ADOLESCENCIA

O adolescente que vivencia uma doenca crénica estd perante duas transicées que,
relativamente aos padrbes, se apresentam como multiplas, simultdneas e nao relacionadas.
A consciencializacdo do significado da transicdo salde / doenca permite ao adolescente a
compreensédo da sua experiéncia assim como das suas consequéncias ao nivel da saude. A
base do significado esta presente na conduta social em que emergem os simbolos
significantes e s6 quando o individuo se identifica com tais simbolos é que esse significado
se torna consciente (Carvalho, Borges, & Ré&go, 2010, p.150). O facto de a maioria das
doencas cronicas exigirem cuidados diarios e continuos, que deverao ser incorporados tanto
no presente como por toda a vida, confere um significado singular a sua vivéncia
(Schneider, 2010, p.19). Muitas das mudancas que ocorrem na vida do adolescente com
doenca crénica, levam-no a deparar-se com frustracdes e perdas. Essas alteracdes sdo
definidas pelo tipo de doenca, pela maneira como se manifesta e como segue 0 Seu Curso,
além do significado que o adolescente e a familia atribuem ao evento (Almeida, Lopes, &
Simbes, 2012, p.705). O interacionismo simbdlico constitui uma perspetiva tedrica que
possibilita a compreensao do modo como os individuos interpretam 0s objetos e as pessoas
com as quais interagem. Esta interpretacdo conduz o comportamento individual em
situacdes especificas (Carvalho et al., 2010, p. 148). Uma das premissas desta corrente
tedrica é a de que o ser humano orienta seus atos em dire¢do as coisas em fungéo do que

estas significam para ele.

Meleis & Schumacher (1994, p.121) defendem que, entre as condigbes que podem
influenciar a qualidade de uma experiéncia de transicdo (saudavel versus ndo saudavel),
estao os significados. Os significados dizem respeito a avaliacédo subjetiva de uma transicéo
e 0 seu provavel efeito na vida da pessoa (Meleis, 2010, p.38). Por outras palavras,
significados séo representacdes cognitivas e interpretacdes elaboradas pelas pessoas em
transicdo e que simbolizam a sua definicdo da realidade. A inclusdo de significados numa
teoria de enfermagem revela a importancia da compreensao da transicdo a partir daquelas
gue a experienciam. Para a compreensédo total do processo de transicdo é necessario
descobrir e descrever os efeitos e os significados das mudancas envolvidas, até porque,
uma das caracteristicas da transicdo € a construcdo de novos significados e percecdes
relativamente a condicdo de saude, aos eventos, e ao uso de produtos de apoio. A

redefinicdo de significados € um processo que ocorre em transicfes saudaveis (Davis &
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Grant, 1994; Langner, 1995, como citado em Meleis, 2010, p.133) e a resisténcia a este
processo é caracteristico de transicfes ndao saudaveis. Quando as pessoas compreendem o
significado da sua incapacidade dentro do seu sistema de valores, estdo aptas a lidar com o

problema com uma atitude positiva (Kim & Kang, 2003, p.146).

Os significados atribuidos a experiéncia de transicdo variam entre pessoas,
comunidades e sociedades e influenciam os resultados da transicdo (Meleis, 2010, p.26;
Vieira & Lima, 2002, p.555). Ja referimos anteriormente que os significados associados as
transicbes podem ser positivos, negativos ou neutros (Schumacher & Meleis, 1994, p.122).
Significados positivos e neutros tendencialmente tornam mais facil a experiencia de
transicdo e os negativos o oposto (Meleis, 2010, p.59), ja que sdo ampliados pela sensacao
de arrastamento do processo (Gameiro, 2016, p.159). Para a compreensao dos significados,
€ necessario ter em linha de conta o contexto cultural onde ocorre a transicao. No caso
particular dos adolescentes, é essencial que se tenha em linha de conta os significados
subjetivos atribuidos as ocorréncias perturbadoras, como as mudancas de aparéncia e

funcionais associadas a puberdade (Gameiro, 2016, p.45).

Sabe-se que as pessoas que vivem experiéncias de doenca grave passam por uma
transicdo de saude/doenca. Apesar da existéncia de descricbes sobre a experiéncia da
doenca, muito pouco € conhecido acerca dos significados que sdo construidos a partir
destes eventos, e o porqué de serem mais devastadores para algumas pessoas do que para
outras (Meleis, 2010, p.34). Cada individuo atribui significados diferentes ao processo de
adoecer. Para algumas criancas e adolescentes por exemplo, a doenga é vivenciada como
benéfica e vantajosa, pois tém a possibilidade de ganhar presentes nas alturas em que
passam pelo processo de hospitalizacdo (Vieira & Lima, 2002, p.555). Para outros
adolescentes, a hospitalizagdo tem um significado negativo pois sentem-se isolados do seu
meio e das suas atividades diarias (Lira et al., 2005, p.69). A atribuicdo de significados
positivos a coisas e acontecimentos emergiu no estudo de Gameiro (2016, p.170) enquanto
valorizagdo dos adolescentes com cancro das experiéncias do dia-a-dia, descobrindo e

relevando novos motivos de prazer.

Muitos adolescentes com doenca crénica necessitam reajustar os seus habitos
alimentares, restringindo certo tipo de alimentos. Conhecer os significados destas restricdes,
fard com que o profissional de salde consiga estabelecer uma comunicacdo e uma relacao
mais proxima com esse adolescente e as pessoas que com ele convivem, tornando mais
facil e efetiva a incorporagdo das orientacdes referentes aos bons habitos alimentares.
(Vieira & Lima, 2002). Para os adolescentes com doenca cronica, as atitudes, o0s
significados da doenca e o dos tratamentos e a motivagdo para a terapéutica sédo os fatores

qgue mais influenciam a adesdo ao regime terapéutico (Kyngas et al., p.383). Assim, ao
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atender um adolescente, deve procurar-se o significado do sintoma, pois a doenca hdao é um
facto isolado na vida do individuo (Brasil, Ministério da Saude, 2008, p.113). A percecao que
tem de si proprio é diferente da que os outros tém dele. Como a perce¢do € uma funcdo
cerebral que tem relacdo com as vivéncias passadas de um ser humano, entende-se que a

doenca crdnica interfere na vida e no cotidiano do adolescente (Aradjo et al., 2010, p. 283).

Os adolescentes, ao explicitarem 0s seus sentimentos em relacdo a condi¢do
cronica, verbalizam tristeza e soliddo. Como sao sentimentos negativos, estes nao
contribuem para o enfrentamento da situagcédo, gerando ansiedade e sensacdo de perda,
provocando insatisfagdo com o novo modo de viver (Araujo et al., 2010, p.283). Alguns
jovens relatam sentimentos de diferenga e vergonha quando necessitam de se medicar em
locais fora do domicilio. Num estudo com adolescentes asmaticos, apenas 39% contou aos
seus pares sobre a sua situagdo de saude e 29% sentem vergonha em ter um episodio de
asma em frente aos colegas (Rhee, Wenzel, & Steeves, 2007, p.7). Quando o foco do
discurso dos adolescentes séo as limitagcdes impostas pela doenca crénica, a impoténcia é
evidenciada (Almeida et al. , 2012, p.708). No estudo de NGbrega et al (2010, p.430) acerca
do significado da doenca cronica para criancas em idade escolar, estas ratificaram que a
doenca cronica significa proibicdes e limitagdes. Ha ainda relatos indicativos do significado
negativo que tem para os adolescentes o uso de mascara de protecdo, em especial as
raparigas, preferindo o isolamento (Gameiro, 2016, p.125).

Paralelamente, existem também relatos positivos centrados na esperanca dos
adolescentes em funcdo do tratamento da doengca e no desejo de vivenciar no futuro
experiéncias que possam ser facilitadoras da adaptacdo a mesma. Para alguns
adolescentes, a sua condicdo ndo € um grande problema, mas sim algo que eles
reconhecem como tendo-os tornado Unicos e da qual tém orgulho (Beacham & Deatrick,
2015, p.29). No estudo de Lira, Guedes e Lopes (2005, p.74) os adolescentes
transplantados referem que a experiéncia do transplante Ihes permitiu refletir sobre os seus
sentimentos e acfes diante de situacfes dificeis e referem ter ficado mais fortes e capazes
de superar de forma digna e satisfatéria tais experiéncias.

Face ao exposto, € determinante ajudar os adolescentes a reajustar os seus valores
e a re(encontrar) os significados e propésitos de vida, indo ao encontro da forma como estes

vao elaborando estas construcgées.
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO

4. METODOLOGIA
4.1 TIPO DE ESTUDO

O presente estudo representa uma Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) de
abordagem qualitativa. Para o desenvolvimento do mesmo foram utilizadas as orientacbes
do JBI®. Uma RSL tenta agrupar todas as evidéncias empiricas a fim de responder a uma
questdo de pesquisa especifica (Higgins & Green, 2008, p.6). Tal como 0 home sugere, a
revisdo é sistemética na abordagem e usa métodos explicitos e rigorosos para identificar
textos, aprecia-los criticamente e sintetiza-los (Lopes & Fracolli, 2008, p.772). Os
enfermeiros que desejam saber que acdes levar a pratica em situacdes e grupos especificos
estao a colocar questdes que exigem tomada de decisédo clinica. A investigacdo sistematica
aprofunda a nossa compreensao sobre fenébmenos da saude, respostas dos clientes a tais
fendmenos e o impacto das ac¢bes clinicas levadas a cabo, fomentando a valorizacdo da
evidéncia da pesquisa como base para essa tomada de decisédo (Melnyk & Fineout-Overholt,
2011, p.74). O movimento da pratica baseada na evidéncia (PBE) catapulta o uso do
conhecimento para novos patamares de rigor e capacidade de gestdo. O objetivo da PBE é
produzir 0 maior impacto positivo no estado de salde dos clientes e, consequentemente,

produzir resultados em saude.

A pratica baseada na evidéncia é de extrema relevancia para todos os profissionais
que trabalham na area da salde, correspondendo ao uso consciencioso, explicito e
judicioso da melhor evidéncia na tomada de decisdo acerca do cuidado a pessoa (Pearson,
2004). O core da pratica baseada na evidéncia é a revisao sistematica da literatura acerca
de uma condigdo particular, intervencdo ou fenémeno de interesse, correspondendo a
andlise de toda a literatura disponivel e a um julgamento acerca da melhor evidéncia.
Atualmente existe um largo consenso cientifico relativamente a revisdo sistematica
guantitativa, mas o mesmo ndo pode ser dito relativamente ao campo metodol6gico das
sinteses qualitativas (The Joanna Briggs Institute [JBI], 2014, p. 15). Ainda assim, com o
desenvolvimento da investigacdo cientifica baseada na evidéncia, a discussao sobre as
metodologias qualitativas e quantitativas tem avancado no sentido da sua reconciliacdo
(Sousa & Branco, 2013, p. 97).

A evidéncia qualitativa permite aos investigadores a andlise de experiéncias
humanas e culturais, assim como fendmenos sociais, nos seus contextos naturalistas e de

uma perspetiva holistica. No a&mbito da enfermagem, destaca-se o amplo alcance dos varios
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temas abordados nas pesquisas qualitativas, que incluem experiéncias de vida sob
determinadas condicbes ou doencas crénicas (Lopes & Fracolli, 2008, p.773). Segundo
Pearson (2004, p. 48), a pratica baseada na evidéncia ndo € exclusivamente acerca da
eficacia, mas também sobre basear a pratica na melhor evidéncia disponivel. As conclusbes
dos estudos qualitativos sdo um precioso meio que informa a pratica e subsidia os
enfermeiros na melhoria da prestacdo de cuidados, através da exploracdo e interpretacéo
das experiéncias de saude/doenca dos clientes (Sousa & Branco, 2013, p.97). Este tipo de
estudos desempenha, portanto, um papel muito significativo na compreensdo da forma
como os individuos e as comunidades percebem a sua condicdo de salude e tomam
decisdes sobre a mesma (JBI, 2014, p. 16), 0 que se enquadra na tematica em estudo.
Deste modo, o objetivo desta RSL € determinar quais sdo os significados que o0s

adolescentes com doenca cronica atribuem a sua condigdo de saude.

4.2 PROTOCOLO DA REVISAO SISTEMATICA

Estabelecer um protocolo para a revisao sistematica da literatura é importante uma
vez que define previamente os objetivos e os métodos a adotar, detalhando os critérios que
0 revisor utilizara para incluir e excluir estudos, para identificar os dados relevantes e ainda
para definir como esses dados serdo extraidos e sintetizados. Pereira e Bachion (2006)
definem protocolo de pesquisa como o plano de etapas a seguir para a formaliza¢éo de todo
0 processo de decisdo associado a sele¢do dos estudos primérios, assim como para o
acompanhamento de todos 0s passos a serem executados no estudo secundario. A

presente RSL segue o protocolo orientador do JBI (2011, p.23).
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Questdo de investigacdo e definicdo dos objetivos

A4

Critérios de inclusdo e exclusdo dos estudos

N2

Localizagéo e sele¢éo dos estudos

A4

Avaliacdo da qualidade metodoldgica dos estudos

A4

Extracéo dos dados

A4

Sintese dos dados

N2

Interpretacdo e Discusséo dos Resultados

Figura 1 - OrientacOes para a elaboracdo RSL. Fonte: Adaptado de JBI.

4.2.1 Formulac&o da questdo de investigacéo

Foi desenvolvida uma mnemonica especifica para revisdes qualitativas, identificando
0s aspetos-chave: a populagdo, o fenOmeno de interesse e o contexto. Numa sintese
gualitativa ndo € necessaria a descricdo do resultado pois a expressdo do fenédmeno de
interesse € o resultado (JBI, 2014, p.12). Neste tipo de revisbes sisteméaticas, onde se
enquadra a atual, sdo examinados significados e experiéncias de vida e estas devem
constar no titulo da investigagcdo. A mnemoénica PICo providencia aos potenciais leitores um
conjunto significativo de informacéo acerca do foco, escopo e aplicabilidade de uma reviséo

as suas necessidades.

Quadro 6 - Esquema PICo

Populacéo / Participantes: Adolescentes entre os 10 e os 19 anos, portadores
de condi¢éo cronica de doenga

Fenomeno de interesse: Os significados atribuidos a condi¢éo crénica enquanto
condicao facilitadora / inibidora de uma transicao saudavel

Contexto do fenédmeno de interesse: A comunidade e os hospitais pediatricos de

Co s g
gualquer localizacdo geografica

Fonte: JBI® (2014).
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Uma revisdo sistematica deverd conter a formulacdo de uma questdo de partida,
sendo ela suficientemente compreensivel e especifica, uma vez que esta ir4 condicionar
todo o trajeto do estudo (Vilelas, 2017, p. 103). Esta etapa é considerada por muitos autores
como a etapa mais importante na elaboracdo da RSL, uma vez que proporciona a dire¢ao
para a execucdo das outras etapas relativas a todo o processo. Se a questdo de
investigacdo abordar suficientemente a mnemoénica PICo, ndo sdo necesséarias mais
guestbes (JBI, 2014, p.24).

Apresenta-se a questao de partida que serviu de base a investigacao:

Quais sdo os significados atribuidos pelos adolescentes com doenca crénica

relativamente a sua condi¢do de saude?

4.2.2 Critérios de Inclusado e Exclusao

Partindo da questdo acima referida, foram definidos os critérios para inclusdo dos
estudos na RSL. Estes critérios devem ser claros e univocos uma vez que determinam que
estudos serd@o considerados para inclusdo (JBI, 2014, p. 26). Para a definicdo dos critérios
de elegibilidade considerou-se o tipo de participantes, o tipo de fendmeno de interesse e 0s

tipos de estudos.

Quadro 7 - Critérios de Inclusao

Critérios de Critérios de inclusé@o
selecéo
n Adolescentes de ambos os A OMS define adolescente como os individuos
L
E sexos, entre 0s 10 e 0s 19  entre os 10 e 0s 19 anos
E anos, com doenca cronica
Q
|_
a4
<
o

Estudos que relatem Estudos cujo enfoque sejam os significados que

processos de adaptacdo a os adolescentes atribuem a sua condicdo de

FENOMENO

doenca croénica salde e as experiéncias vivenciadas no processo

DE
INTERESSE

de adaptacéo a doenca crénica na adolescéncia
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ESTUDOS

Estudos primarios

A investigacdo primaria pode ser entendida como
investigacao na qual os investigadores trabalham
diretamente com participantes ou com dados de

participantes (Kluger, 2016, p.3).

Estudos com métodos
qualitativos
(fenomenoldgico,
etnografico ou Grounded

Theory)

Estudos descritivos simples,
estudos de caso e
inquéritos que descrevam a
experiéncia da adaptacao a
doenca cronica serao

também considerados.

Estudos com desenho

exploratorio

O estudo fenomenolégico procura compreender
um fenébmeno a partir do ponto de vista daqueles
gue vivem a experiéncia (Fortin, 2009, p. 148); a
etnografia, em ciéncias de enfermagem, é
utilizada para descrever unidades de tratamento
ou comunidades em relacdo com uma
problemética de saude ou de doenca (Fortin,
2009, p. 153); a teoria fundamentada tem por
objetivo gerar uma teoria a partir dos dados
colhidos junto das pessoas que possuem uma

experiéncia pertinente (Fortin, 2009, p. 151).

Estudos publicados entre
janeiro de 2010 e marco de

2018, em inglés e portugués

Corte temporal estabelecido tendo em conta
pesquisas realizadas sobre a doenca cronica na

adolescéncia.

Num processo semelhante, foram também delineados os critérios de exclusdo dos

estudos.
Quadro 8 - Critérios de exclusao
Critérios de Critérios de exclusédo
selecao

%) Estudos que tenham como participantes criancas e adolescentes abaixo dos 10
w . . ;
— anos, assim como jovens acima dos 19 anos
z
<
o
8 Estudos que incluam adolescentes com compromisso cognitivo e que, por esse
% motivo, ndo sejam capazes de descrever os significados atribuidos a sua
o condicéo de saude
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Estudos que ndo investiguem os significados atribuidos a condicao de saude
dos adolescentes com doenca crénica

FENOMENO
DE
INTERESSE

Estudos secundarios, artigos de opinido, comentarios e publicacdes referentes a
cartas do leitor

Estudos anteriores a janeiro de 2000

ESTUDOS

Os critérios de inclusdo e exclusdo devem ser descritos e rigorosamente seguidos. A
sua definicdo deve ser bem planeada para ndo excluir estudos que possam ser Uteis para a

pesquisa ou entdo, incluir estudos desnecessarios.

4.2.3 Método de identificagdo de evidéncias cientificas

A estratégia de pesquisa visa a identificagédo de estudos publicados e ndo publicados

através de um processo com trés fases (JBI, 2014, p. 29), conforme explanado na tabela a

seguir.
Quadro 9 - Fases da estratégia de pesquisa ha RSL
Identificagdo das palavras-chave iniciais com base no conhecimento do tema levando a
cabo uma primeira pesquisa e criando uma légica de palavras-chave a partir dos titulos
e dos resumos.
Fase 1

Andlise dos titulos, dos resumos e dos termos indexados usados nas bases de dados
para descrever os artigos relevantes, no sentido de construir uma estratégia de pesquisa

especifica para cada base de dados incluida.

Fase 2 Implementacdo das pesquisas em cada base de dados incluida no protocolo da RSL

. 3 Revisdo da lista de referéncias dos estudos recuperados para avaliagdo no sentido de
ase
procurar estudos adicionais

Fonte: Adaptado de JBI® (2014).

A primeira fase na identificagdo de evidéncias cientificas passou pela definicdo dos
termos da pesquisa. Estes devem incluir os elementos da questdo de investigacdo da RSL.

Recomenda-se que sejam utilizadas pelo menos duas bases de dados amplas e especificas
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para o0 tema em questdo, selecionando-se uni termos, palavras-chave ou descritores
(Vilelas, 2017, p. 106). Os descritores devem ser avaliados no sentido de saber da sua
existéncia nas bases de dados. Para isso, recorreu-se ao Medical Subject Headings (MeSH)
Browser®. MeSH é o tesauro de vocabulario controlado da Biblioteca Nacional da Medicina
e consiste em conjuntos de termos que se denominam descritores, numa estrutura
hierarquica que permite pesquisar em varios niveis de especificidade. No entanto, a procura
por palavras-chave pode também ser (til, especialmente quando ndo existe o termo de
vocabulério controlado que descreva adequadamente o topico pesquisado. Assim sendo,
procedeu-se ao desenvolvimento de uma lista de palavras para o componente do fenémeno

de interesse, que pudessem ser usadas para a sua descricdo, e que seguidamente se

listam.
Quadro 10 - Descritores MeSH e palavras-chave utilizadas na pesquisa
Participantes Fendmeno de Interesse
Adolescente Significados atribuidos a condigcdo de doenga cronica
Palavras-Chave
Adolescente Significados

Emocdes

Doenca Cronica

Descritores MeSH / Palavras-chave

Adolescent Meanings
Emotions

Chronic Disease

A procura dos estudos na literatura € uma etapa crucial na RSL. A estratégia de
pesquisa a utilizar deve ser ampla e, idealmente, incluir material publicado e ndo publicado.
Deve ainda identificar todos os artigos relevantes e necessarios utilizadando pelo menos
duas bases de dados amplas e especificas para o tema em questédo (Pereira & Bachion,
2008, p.493).

A primeira etapa para a identificacdo dos estudos a incluir na RSL foi realizada
durante o més de margo de 2018 através da CINAHL (EBSCO HOST via OE); MEDLINE
(EBSCO HOST via OE); MedicLatina (EBSCO HOST via OE); Nursing & Allied Health
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Collection (EBSCO HOST via OE); PubMed; Scielo e RNCAAP. Na tabela seguinte estdo

descritos operadores booleanos e o resultado da pesquisa em cada base de dados.

Quadro 11 - Bases de dados e estratégia de pesquisa

N°. artigos

) rejeitados por
. o N°. artigos .
Base de Dados Formula Booleana e Limitadores nao se

selecionados )
relacionarem

com atematica

(adolescente) AND (meanings) AND
(chronic disease) NOT (adult)

Limitadores - Data de publicacao:

CINAHL Complete 20000101-20180331

(adolescent) AND (emotions) AND
(chronic disease) NOT (adult)
Limitadores - Data de publicacao:
20000101-20180331

18 14

adolescent AND meanings AND
chronic disease NOT adult 4 3
Limitadores - Data de publicacao:
MEDLINE 20000101-20180331
Complete

adolescent AND emotions AND
chronic disease NOT adult
50 43
Limitadores - Data de publicagéo:
20000101-20180331

adolescent AND meanings AND

chronic disease NOT adult 2 0
Nursing & Allied

Health Collection: Limitadores - Data de publicagéo:

20000101-20180331
Comprehensive

adolescent AND emotions AND

chronic disease NOT adult 1

Limitadores - Data de publicagéo:
20000101-20180331

(adolescente) AND (meanings) AND
(chronic disease) NOT (adult)
MedicLatina

Limitadores - Data de publicagéo: 1 1
20000101-20180331

(adolescent) AND (emotions) AND
(chronic disease) NOT (adult)
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Limitadores - Data de publicacgéo:
20000101-20180331

Search (((((adolescent) AND
meanings) OR emotions) AND
PubMed chronic disease) NOT adult) NOT 841 811
children
Filters: Publication date from
2000/01/01 to 2018/03/31; Humans

Adolescentes e doenca crénica

RNCAAP Limitadores: Artigos; teses de
mestrado; teses de doutoramento

Limitadores — Data: 2000-2018

12 7

) Expressao: (adolescente) AND
Scielo (doenca cronica) 81 64
Filtros aplicados: (Idioma: Portugués)
(Idioma: Inglés) (2000-2018)

TOTAL 1018 949
Estudos duplicados 17
Estudos nao disponiveis 3
TOTAL 49

Da leitura do titulo, conforme a tabela indica, foram excluidos 949 estudos por ndo se
relacionarem com o fendbmeno de interesse. Dos restantes, excluiram-se 17 por serem

duplicados e trés ndo estavam acessiveis, ficando 49 estudos para refinagédo da selecgéo.

4.2.4 Método da selecgdo inicial dos estudos

Mesmo utilizando os descritores MesH, € comum obterem-se referéncias de estudos
irrelevantes a pesquisa, tornando-se necessario um teste de relevancia preliminar para
refinar a sele¢cdo inicial (Pereira & Bachion, 2006, p.493). O Teste de Relevancia | é
composto por uma lista de perguntas que irdo ser respondidas pelo avaliador mediante a
afirmacédo ou negacéao (Pereira & Bachion, 2006, p. 493). Desta forma, quando qualquer
guestao tiver como resposta uma negacdo, o estudo devera ser excluido da revisdo. No
decorrer do Teste de Relevancia | serdo lidos todos os titulos e resumos dos artigos
primeiramente selecionados por um investigador, ndo sendo necessaria a participacao de

outros investigadores (Pereira & Bachion, 2006, p. 493).
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Quadro 12 - Teste de Relevancia |

Referéncia do Estudo:

Questdes

Sim

1.) O estudo esta de acordo com o tema investigado?

OPERACIONALIZACAO
e [INCLUIR

o O estudo aborda vivéncias de adolescentes com doenca cronica
o O estudo aborda significados atribuidos por adolescentes com

doenca crénica a sua condicao
e EXCLUIR
o Estudos secundarios

o Publicacdes referentes a cartas do leitor e artigos de opinido e

comentarios

o Estudos que integram criangas abaixo dos 10 anos e jovens acima

dos 19 anos

2.) O estudo foi publicado dentro do tempo estipulado para o projeto?
Estudos publicados entre 1 de janeiro de 2000 e 31 de marco de 2018

3.) O estudo foi publicado no idioma estipulado para o projeto?

Portugués
Inglés

4.) O estudo encontra-se disponivel em full text?

5.) O estudo envolve seres humanos?

Fonte: Pereira & Bachion (2006).

Ap6s a aplicacdo do primeiro instrumento de triagem, dos 49 estudos foram

excluidos 38 e selecionados 11 artigos para a leitura integral. Listam-se seguidamente 0s

estudos excluidos com respetivo motivo de exclusao.

Quadro 13 - Estudos excluidos apés TRI

Estudo

Motivo de exclusao

Coping with Chronic lllness in Childhood and
Adolescence (Compass, B., Jaser, S., Dunn, M.&
Rodriguez, E.)

Compreendendo o] significado de estar
hospitalizado no cotidiano de criancas e
adolescentes com doencgas cronicas (Luz, J. &
Martini, J.)

Body image of children and adolescents with
chronic illness: A meta-analytic comparison with
healthy peers (Pinquart, M.)

Oscillating between hope and despair — a qualitative
study C. (Sallfors, C., Fasth, A. & and Hallberg, I.)

Parental and child perspectives on adaptation to
childhood chronic illness: A qualitative study
(Gannoni, A. & Shute, R.)

Trata-se de um artigo de reviséo e
centrado nos processos de coping.

Um dos participantes no estudo é uma
crianga de sete anos

Trata-se de um estudo secundario —
revisdo sistematica da literatura

Inclui participantes desde os seis anos
de idade

Além de incluir uma crianca com idade
de sete anos, aborda também a
perspetiva dos pais




49

Some psychological aspects of tldm in children and
adolescents (Pop-Jordanova, N. & Gucev, J)

Striving to Live a Normal Life: A Review of Children
and Young People’s Experience of Feeling Different
when Living with a Long-Term Condition

(Lambert, V. & Keogh, D.)

The Prevalence of Chronic Health Conditions
Impacting on Daily Functioning and the Association
with  Emotional Well-Being Among a National
Sample of High School Students (Denny, Silva, M.,
Fleming, T., Clark, T., Merry, S., Ameratunga, S.,
Milfont, T., Farrant, B., et al)

“God Image and Happiness in Chronic Pain Patients:
The Mediating Role of Disease Interpretation”

A Case Study: Acceptance and Commitment
Therapy for Pediatric Sickle Cell Disease (Masuda,
A., Cohen, L., Wicksell, R., Kemani, M. & Johnson, A.)
ABC of adolescence Chronic illness and disability
(Yeo, M. & Sawyer, S.)

Adolescent Acceptance of Pain: Confirmatory Factor
Analysis and Further Validation of the Chronic Pain
Acceptance Questionnaire (Wallace, D., Harbeck-
Weber, S., Whiteside, S. & Harrison, T.)

Chronic illness — a view from the other side (Jan
Baker, J. & Stiller, K)

Condicdo crbnica e normalidade: rumo ao
movimento que amplia a poténcia de agir e ser feliz
(Souza, S. & Lima, R.)

Emotional Auswirkungen einer Fazialisparese
Emotional Impact of Facial Palsy (Dobel, C., Miltner,
W., Witte, O., Volk, G. & Guntinas-Lichius, O.)

Emotions and chronic illness
(Ziebland, S. & Kokanovic, R.)
Epilepsy in women: special
adolescents

(Zupanc, M. & Hauty, S.)
Everything was spiraling out of control: Experiences
of anxiety in people with chronic obstructive
pulmonary disease

Living with complexity; marshalling resources: a
systematic review and qualitative meta-synthesis of
lived experience of mental and physical
multimorbidity

(Coventry, P., Small, N., Panagioti, M., Isabel Adeyemi,
I. & Bee, P.)

Living With the Stigma of Hepatitis C (Butt, C.

considerations for

Paterson, B. & McGuinness, L.)
Negative affect in systemic sclerosis

(Leon, L., Abasolo, L., Redondo. M., Perez-Nieto, M.,

N&o se centra na abordagem dos
significados atribuidos a doenca croénica

Trata-se de um estudo secundario

Inclui criangas com idade de nove anos

Carta de editor

N&o aborda significados atribuidos
pelos adolescentes
Trata-se de um artigo de reviséo

N&o aborda os significados atribuidos
pelos adolescentes. Além disso € um
estudo de analise confirmatéria e
validagdo de uma escala.

Trata-se de um artigo de opiniao

Nao é centrado em adolescentes

Artigo em aleméao

Artigo secundario e nao centrado em
adolescentes

Trata-se de um estudo secundario

Carta de Editor

Estudo secundéario e ndo centrado em
adolescentes

Populacéo do estudo acima dos 18
anos

Trata-se de um estudo secundario —
revisdo sistematica
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Rodriguez-Rodriguez. M., Casado. M. et al)

Perseverative thoughts and subjective health
complaints in adolescence: Mediating effects of
perceived stress and negative affects

(Kokonyeia, G., J6ézanab, A., Morganc, A,
Szemenyeiab, E., Urbana, R., Reinhardtbd, M. et al)

Personal Growth in Chronic lliness — a Biographical
Case Study of Living with Fibromyalgia

(Kalitzkusa, V., Matthiessenb, P.)

Psychological adjustment to chronic disease
(Ridder, R., Geenen, R., Kuijer, R., Middendorp, H.)
Psychosocial Context of Differences Between
Asthmatic and Diabetic Patients in Adaptation to
Disease

(Wilczyn” ska, A., Sikora, J. & Pituta, B.)

Quality of Life and Emotional State in Chronic Skin
Disease

(Parna, e., Aluoja, a. & Kingo, k.)

Resilience: A New Paradigm for Adaptation to
Chronic Pain (Sturgeon, J. & Zautra, A.)
Responding to the existentials of
threatening chronic conditions (Adams, P.)
The Challenges of Adolescence, Mood Disorders,
and Chronic lliness (Klein-Gitelman, M. & Curran, M.)
The Role of Hope for Adolescents with Chronic lliness:
An Integrative Review (Griggs, S.)

non-life-

Understanding dyspnea as a complex individual
experience (Hayen, A., Herigstad, M. & Pattinson, K.)

Understanding the process of adjustment to illness
(Sharpe, L & Curran, L.)

You Have No Idea (Frey, J.)

Children and adolescents on hemodialysis:
attributes associated with quality of life (Abreu, I.,
Kourrouski, M., Santos, D., Monika Bullinger, M.,
Nascimento, L. et al)

Chronic diseases in children and adolescents: a
review of the literature (Moreira, M., Gomes, R. & S3,
M.)

O adolescente com fibrose cistica: crescer na
diferenca (Reisinho, M. & Gomes, B.)

Personal Growth in Chronic lliness — a Biographical
case study of living with fibromyalgia (Matthiessenb,
V.)

Impacto da doenca crénica na adolescéncia

(Santos, S., Santos, E., Ferrdo, A. & Figueiredo, C.)
Criancas e adolescentes com doenca cronica:

Nao aborda os significados atribuidos
pelos adolescentes

Participante do estudo tem 60 anos

Trata-se de um estudo secundario —
revisdo sistematica

Nao se centra em adolescentes nem em
significados atribuidos

A populacéo que integra os estudos séo
adultos

Trata-se de um artigo de opiniao

Trata-se de um artigo de opinido

Trata-se de um artigo de opiniao
Trata-se de uma revisao integrativa

Artigo de revisdo e ndo centrado em
adolescentes

Estudo secundario e ndo centrado em
adolescentes

Trata-se de um artigo de opinido

Inclui criangas com oito anos

Estudo secundario — revisdo da
literatura

Engloba adolescentes até aos 23 anos

Estudo de caso centrado na narrativa de
um adulto

Engloba participantes com idade
superior a 19 anos
Engloba criancas abaixo dos sete anos
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convivendo com mudancgas (Vieira, M. & Lima, R.)

Barriers

to

Asthma

Self-Management in
Adolescents: Relationships to Psychosocial Factors

(Rhee, H., Belyea, M., Ciurzynski, S. & Brasch, J.)

Avaliacéo

do

cotidiano
adolescentes com diabetes mellitus (Correr,

e enfrentamento de
R.,

Camargo, T., Martinelli, B., Negrato, C., Barrile, S.)

Engloba participantes com mais de 19
anos e nao é centrado no fenémeno de

interesse

Engloba participantes com mais de 19

anos

O quadro seguinte resume 0s estudos que passaram na triagem da aplicacdo do

teste de relevancia I.

Quadro 14 - Resumo dos estudos incluidos apés aplicagao do TRI

Referéncia Autores Titulo Publicacao Objetivos
C1 Garnefsky, Brief Report: Cognitive Journal of Examinar  como as
Koopman, emotion regulation Adolescence, estratégias cognitivas de
Kraaij, Cate  strategies and 32(2009), 449- regulacdo emocional se
(2009) pshycological adjustment 454 relacionam com
in adolescents with a desadaptacédo em
chronic disease adolescentes com
doenca cronica

C3 Fuchs, Self-investigation to Patient Obter uma visdo da
Sinnema, explore the impact of Education and experiéncia pessoal e
Geelen, juvenile arthritis on Counseling, dos sentimentos de um
Hermans, adolescent life: A case- 72(2008), 163- adolescente com doenca

Kuis, (2008)  study 167 cronica
C4 Rhee, Symptoms, Feelings, Journal of Descrever 0s sintomas,
Fairbanks, Activities and Medication Pediatric sentimentos, atividades
Butz, (2014) Use in Adolescents With Nursing 29 e uso de medicacdo de
Uncontrolled Asthma: (2014), 39-46 adolescentes com asma
Lessons Learned From ndo controlado nos seus
Asthma Diaries diarios de asma das 24

horas

C5 Berntsson,  Adolescents’ experiences Scandinavian Descrever o significado
Berg, of well-being when living Journal of de bem-estar na vida
Brydolf, with a long-term illness or Caring Science, diaria de adolescentes
Hellstrom,  disability 419-425 que vivem com doenca
(2007) crénica ou incapacidade
C6 Cavini, Experiences of diabetic Journal of Revelar os sentimentos
Gongalves, adolescents: a Nursing UFPE, e o significado de ser
Cordeiro, Phenomenological 10(2), 805-813  adolescente com

Moreira,
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Resck, Approach diabetes mellitus tipo 1
(2016)
NA2 Spratling, The experiences of Journal of Reportar um estudo das
(2012) medically fragile Advanced experiéncias de
adolescents who require Nursing, 1-10 adolescentes
respiratory assistance clinicamente frageis que
requerem assisténcia
respiratéria
RN1 Santos, Adolescentes com Psicologia: Descrever e analisar
Enumo, Diabetes Mellitus Tipo 1: Reflexao e como os adolescentes
(2003) Seu Cotidiano e Critica, 16(2), com diabetes mellitus
Enfrentamento da 411-425 tipo 1 organizam as suas
Doenca atividades  diarias e
enfrentam a condicdo de
apresentarem uma
doenca cronica
S1 Souza, Adolescer e adoecer na Ciéncia e Enfatizar a vivéncia do
Bellato, perspectiva de jovem e Enfermeria, adolescer
Araujo, familia XXII(3), 61-75 concomitantemente  ao
Almeida adoecer de jovem que,
(2016) na adolescéncia,
experienciou a
instauracdo de condicéo
cronica
S4 Schneider, Cotidiano do adolescente Texto Contexto Compreender 0
Martini, com doenca cronica Enfermagem, quotidiano do
(2011) 20(esp), 194- adolescente com doenca
204 cronica
S7 Portinha, O adolescente e a Nascer e Caso clinico
Canha, doenca cronica: a Crescer,
(2015) proposito de um caso de XXIV(3), 129-
adolescente com 132
Sindrome de Klippel-
Trenaunay
S8 Damiéao, “sendo transformado pela Revista Latino Compreender a
Pinto, (2007) doenga” a vivéncia do Americana de experiéncia do
adolescente com Enfermagem, adolescente que vive
diabetes 15(4), 1-7 com uma doenca crénica

como a diabetes mellitus
tipo 1.

Em seguida, as referéncias e os resumos incluidos nesta amostra foram submetidos

a avaliacdo de dois pesquisadores, de forma independente, através da aplicacdo do Teste

de Relevancia Il, conforme definido por Pereira e Bachion (2007, p.493). Neste sentido,



53

formularam-se novas questdes para orientar a decisdo quanto a inclusdo ou nédo dos

estudos na amostra. Mantem-se o mesmo critério de que as questdes devem ser elaboradas

de forma a que sejam respondidas afirmativa ou negativamente.

Quadro 15 - Teste de Relevéncia Il (TRII)

Referéncia do Estudo:

Questdes

Sim

1.) O estudo esta de acordo com o tema investigado?

OPERACIONALIZACAO
e INCLUIR

o
O

Idade dos participantes entre os 10 e os 19 anos

O estudo aborda adolescentes que vivenciam processos de
doencga cronica

O estudo aborda significados atribuidos por adolescentes com
doenga cronica a sua condicao

e EXCLUIR

@)

Estudos secundérios

Publicacdes referentes a cartas do leitor, artigos de opinido e
comentarios

Estudos que integram criangas abaixo dos 10 anos e jovens acima
dos 19 anos

Todos os estudos que incluam adolescentes com défice cognitivo
Todos os estudos que ndo englobem adolescentes com doenca
cronica

Todos os estudos que ndo abordem significados atribuidos pelos
adolescentes a sua condi¢édo de saude

2.) O estudo foi publicado dentro do tempo estipulado para o projeto?
OPERACIONALIZACAO
e INCLUIR

O

Estudos publicados apés janeiro de 2000

e EXCLUIR

O

Estudos publicados previamente a janeiro de 2000

3.) O estudo foi publicado no idioma estipulado para o projeto?

Portugués
Inglés

4.) O desenho do estudo vai de encontro ao pretendido?
e INCLUIR

o

©]
©]

Estudos métodos qualitativos com desenho fenomenologico,
etnogréfico ou teoria fundamentada

Estudos descritivos simples, estudos de caso e inquéritos
Estudos com desenho exploratério

e EXCLUIR

o

Outros desenhos para além dos de inclusao

5.) O estudo encontra-se disponivel em full text?

6.) O estudo envolve seres humanos?
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Apés, procedeu-se, tal como anteriormente, a aplicacdo do segundo teste de

relevancia cujos resultados a seguir se apresentam.

Quadro 16 - Resultados ap6és aplicacdo TR I

Referéncia do

estudo

Questao 1

Questao 2

Questao 3

Questao 4

Questdo 5

Questdo 6

Relne
critérios para
avaliacéo da

qualidade
metodologica

sim nao

sim nao

sim nao

sim nao

sim nao

sim néao

sim nao

C1

Garnefsky
etal.
(2009)

C3

Fuchs et
al. (2008)

C4

Rhee et
al. (2014)

C5

Berntsson
etal.
(2007)

C6

Cavini et
al. (2016)

NA2

Spratling
(2012)

RN1

Santos,
Enumo
(2003)

S1

Souza et
al. (2016)

S4

Martini,
Schneider
(2011)

S7

Canha,
Portinha
(2015)

S8

Damido,
Pinto
(2007)

No final da aplicacdo do segundo teste de triagem foram verificadas

todas as

referéncias bibliogréficas constantes nos onze artigos incluidos e foram encontrados mais
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nove artigos potencialmente relevantes, dentro do espaco temporal definido. Apés aplicacéo

do teste de relevancia I, foram incluidos quatro para serem submetidos ao teste de

relevancia Il, conforme se apresenta no quadro abaixo.

Quadro 17 - Resumo dos estudos encontrados nas referéncias bibliograficas, incluidos apoés

aplicacdo do TRI

Ref. Autores Titulo Publicacéo Objetivos
RB1  Alencar, D., Lima, A.,, Sentimentos de Revista Compreender a
Almeida, V., Sampaio, adolescentes com Brasileira de experiéncia do
K., Damasceno, M., Diabetes Mellitus Enfermagem, adolescente  frente
Alencar, A. (20013) frente ao processo de 66(4), 479-484  ao processo de viver
viver com a doenca com diabetes
RB2  Aradjo, Y., Collet, N.,  Saberes e Revista Conhecer 0s
Gomes. |., Amador, experiéncias de Enfermagem saberes e
D., (2011) adolescentes UERJ, 19(2), experiéncias que
hospitalizados com 274-279 adolescentes
doencga cronica hospitalizados
possuem em relacao
a sua condicao
cronica
RB5 Kim, S., Kang, K., Meaning of life for Journal of Providenciar uma
(2003) adolescents with a Advanced compreensao de
physical disability in Nursing, 43(2), como 0s
Korea 145-157 adolescentes  com
incapacidade fisica
perspectivam sentido
nas suas vidas
RB7 Rhee, H., Wenzel, J., Adolescents’ Journal of Explorar as
Steeves, R., (2007) Psychosocial Pediatric Health experiencias  psico
Experiences Living Care, 21(2), 99- sociais e as
with Asthma: A Focus 107 estratégias de
Group Study Coping numa
amostra de
adolescentes  com
asma

Esta amostra de estudos foi posteriormente submetida a aplicacdo do teste de

relevancia ll, tendo resultado para a avaliacdo da qualidade metodoldgica mais trés artigos.
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Quadro 18 - Resultados apods aplicacao do TRI

Referéncia do

estudo

Questao
1

Questao
2

Questao
3

Questao
4

Questao
5

Questao
6

Reline
critérios para
avaliacdo da

gualidade
metodoldgica

sim | nao

sim | nao

sim | ndo

sim | nao

sim | nao

sim

sim

RB1

Alencar, D.,
Lima, A.,
Almeida, V.,
Sampaio,
K.,
Damasceno,
M., Alencar,
A. (20013)

RB2

Araljo, Y.,
Collet, N.,
Gomes. |,
Amador, D.,
(2011)

RB5

Kim, S.,
Kang, K.,
(2003)

RB7

Rhee, H.,
Wenzel, J.,
Steeves, R,
(2007)

Para melhor compreensdo de todo este processo, entendeu-se como Uutil a

elaboragcédo de um fluxograma descrevendo cada um dos passos até a obtencdo do nimero

final de artigos incluidos na RSL.
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Estudos identificados pela pesquisa nas bases de dados

n=1018

Estudos excluidos com base no titulo,
claramente indicando a ndo adequacao ao
fenémeno de interesse

n=949

Estudos excluidos por duplicagdo ou
ndo disponibilidade
n=20

Estudos elegiveis para aplicagcao do teste de relevancia |

n=49

\ 4

Estudos excluidos por ndo atenderem
aos critérios de inclusdo
n=38

Estudos elegiveis para aplicacdo do teste de relevancia Il

n=11

4.2.5

Estudos excluidos apés aplicacao do
teste de relevancia ll
n=4

Estudos elegiveis para avaliacdo da qualidade metodolégica

n=7

A

Estudos incluidos a partir da reviséo das
referéncias bibliograficas
n=9

Estudos excluidos por ndo atenderem
aos critérios de inclusao
n=5

Estudos excluidos apés aplicacdo do
teste relevancia Il

n=1

Estudos elegiveis para avaliacao da qualidade metodolégica e

posteriomente incluidos na RSL n=10

Figura 2 - Diagrama do processo de sele¢do da amostra
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Todas as revisdes sistematicas incorporam um processo de critica ou avaliagdo da
evidéncia da pesquisa, com o propoésito de aferir a qualidade metodoldgica dos estudos (JBI,
2017, p.2). Esses estudos selecionados para inclusdo na RSL necessitam de ser sujeitos a
uma rigorosa avaliacdo da qualidade por parte de dois investigadores. Os resultados podem
depois ser usados para sinteses informativas e interpretativas. Para auxiliar o0s
investigadores, existem diversas ferramentas que auxiliam na avaliagdo da qualidade
metodolbgica dos estudos (Sampaio e Mancini, 2007). As checklist's desenvolvidas pelo
JBI® séo utilizadas tendo em conta o tipo de estudo. Nas mesmas estdo presentes
determinados critérios que devem ser classificados como: Sim / Nao / Nao Claro (JBI, 2011,
p.31). Para uma RSL da evidéncia qualitativa é indicada a grelha que seguidamente se
apresenta. Os critérios genéricos sdo aplicados a todos os estudos qualitativos,
independentemente da sua metodologia. Esta checklist ndo tem um ponto de corte para alta
ou baixa qualidade e é usada de forma descritva em vez de analitica (Mclnnes &
Wimpenny, 2008, p.339). Foi analisada comparativamente com mais dois instrumentos de
avaliacdo da qualidade metodoldgica da evidéncia qualitativa, tendo os autores concluido
qgue a grelha seguinte é a mais coerente (Munn, Porritt, Lockwood, Aromataris, & Pearson,
2014, p.4).

Quadro 19 - Grelha para a avaliagdo critica de um estudo qualitativo

Revisor:

Referéncia do Estudo:

Titulo: . ~ Nao
N

Autor(es): Sim a0 Claro

Existe congruéncia entre a perspetiva filoséfica declarada e a

1 . . L
metodologia de investigacdo?

Existe congruéncia entre a metodologia e a questdo ou objetivos
2 | dainvestigac&o?

Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados?

Existe congruéncia entre a metodologia de investigacdo e a
4 | representacio e analise dos dados?

Existe congruéncia entre a metodologia de investigacdo e a
5 | interpretacdo dos resultados?

Existe uma declarag&o que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador?

Foi abordada a influéncia do investigador na investigacao e vice-
7 | versa?

Os participantes e as suas vozes sdo adequadamente
8 | representados?




A investigacao é ética de acordo com os critérios atuais ou

9 existe evidéncia de aprovacéo ética da pesquisa por um corpo

especifico?

10 | ou interpretacdo dos dados?

As conclusdes resultantes da investigacdo derivam da analise

Fonte: Adaptado de JBI (2017).
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Apresentam-se seguidamente os resultados da avaliagdo ds qualidade metodolégica

do estudos.

Quadro 20 - Resultados dos estudos incluidos usando a Grelha de Avaliacdo do JBI

Referéncia

do estudo QL | @2 Q3 Q4 Q5 | Q6 | Q7 | Q8 | Q9 | Q10
c3 NC | S S S S |NC| s | s s S
ca NC | S S S S S |NC|NC| s S
Cc5 NC | S S S S N | NC| S s s
c6 s S S S S N | NC| S s s
NA2 s S S S S |NC| s | s s s
S4 NC | S S S s | s | N| s | s S
S8 S S S S S N | N |NC| S S
RB1 NC | S S S S N | N | S s S
RB2 NC | S s s s N | N | s s S
RB7 NC | S S S S |NC| N | S s S
% 30% | 100% | 100% | 100% | 100% | 20% | 10% | 80% | 100% | 100%

S — Sim, N — Nao, NC — Nao Claro

Fonte: Adaptado de JBI (2014).
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Conforme ilustrado na tabela acima, a congruéncia entre a perspetiva filoséfica e a
metodologia de investigacdo tem apenas uma percentagem global de 30%, pelo facto de
esta ndo ser clara na maioria dos estudos. O conhecimento, como uma verdade subjetiva,
requer que o investigador explicite 0 seu paradigma uma vez que isso tem implicacdes na
forma como o leitor irA compreender a palavra escrita (JBI, 2014, p.19). Na auséncia da
declaracdo da perspetiva filoséfica na maioria dos estudos, inferimos que a escolha pela
metodologia tera sido baseada mais pelo pragmatismo do que por preocupacdes filosdficas.
Apenas em dois estudos existe uma declaracdo que localiza cultural e teoricamente o
investigador. Em dois dos estudos considerou-se insuficiente a representacdo das vozes
dos participantes. Os autores, na sua grande maioria, nao abordam a sua possivel influéncia
na investigagcao e vice-versa. Estes factos vdo de encontro ao encontrado noutras RSL de
cariz qualitativo pesquisadas pelo investigador. Apesar disso, 0s revisores consideraram que

todos os estudos respeitavam todos o0s outros critérios de incluséo, incluindo:
- a congruéncia entre a metodologia e a questao de investigacao

- a congruéncia entre a metodologia de investigacdo e o método de colheita de
dados

- a congruéncia entre a metodologia e a andlise dos dados

- a congruéncia entre a metodologia e a interpretagéo dos achados

- a aprovacao ética por entidade apropriada

- a congruéncia entre as conclusdes e a a analise e interpretagdo dos dados

Assim sendo, os revisores consideram todos os estudos como tendo uma qualidade
metodolégica moderada e concordaram com a sua inclusdo na RSL. Alias, no que se refere
a qualidade dos estudos primarios, Lopes e Fracolli (2008, p.776) defendem que nao se
devem excluir estudos por razbes de qualidade, uma vez que as concec¢des do que €&
considerado bom nos critérios de qualidade, sofrem varia¢cdes. Resultados valiosos podem
ser desprezados ao excluir-se algum estudo primario em nome do preciosismo

metodoldgico.

4.2.6 Extracdo dos dados

A recolha dos dados é uma ponte entre o relato dos autores dos estudos primarios e
o relato final dos autores da RSL (Higgins e Green, 2011). Nesta etapa, dois investigadores
recolhem um determinado conjunto de informacdes sobre cada estudo incluido na RSL. A
extracdo de dados deve seguir um processo sistematizado, bem definido, para garantir o

rigor cientifico e evitar enviesamentos (Higgins & Green, 2011). Nas revisdes qualitativas, 0s
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dados consistem em declaracdes e textos de interesse para o investigador, conforme
pulicados nos estudos primarios (JBI, 2014, p.32). O gquadro seguinte é um quadro standard

de extracdo de dados do Instituto Joanna Briggs.

Quadro 21 - Modelo de extracdo dos dados para evidéncia qualitativa

Titulo:

Autor(es):

Metodologia

Método

Fenémeno de
Interesse

Contexto

Cultural

Participantes

Analise dos
dados

Concluséo
dos Autores

Comentarios
dos
Revisores

Fonte: JBI (2014)

A extracdo dos dados seguiu a grelha acima referida. Incluiu detalhes relativos a
populacdo estudada, contexto geografico e cultural, metodologia e fenébmeno de interesse.
Posteriomente, os achados e as repetivas ilustragfes foram extraidos também e avaliados
seguindo o nivel de credibilidade. As abordagens atuais para avaliacdo da evidéncia
confluem também para a producdo cientifica qualitativa no sentido de categorizar a sua
validade (Pearson, 2004, p.52).
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5. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

5.1 META-SINTESE DOS DADOS

7

A meta-sintese qualitativa é um tipo de pesquisa qualitativa que impde varios
desafios de ordem pratica e controvérsias de natureza conceitual e epistemoldgica
(Matheus, 2009, p.544). Com efeito, a meta-sintese qualitativa integra a interpretacdo de
achados de natureza qualitativa e que derivam de estudos (fenomenoldégicos, etnogréaficos,
da teoria fundamentada dos dados e outros) que sdo a sintese interpretativa dos dados.
Assim sendo, o investigador ao realizar esta integracdo, vai além da soma das partes,
oferecendo uma nova interpretacdo dos resultados, realizando inferéncias de todos os
artigos como um todo com o propésito de alcancar um nivel te6rico de compreensao mais
elevado (Matheus, 2009, p.544). Assim, a meta-sintese precisa sustentar os conceitos de
cada estudo, ou seja, 0 novo conceito precisa ser capaz de incluir os contidos nos estudos
pesquisados. O objetivo da meta-sintese é retratar com precisdo uma interpretacdo de um
fendmeno, chegando a consenso acerca de uma nova constru¢do sobre o mesmo (Pearson,
2004, p.51).

Os termos meta-sintese, meta-agregacdo ou revisdo agregativa sdo considerados
analogos (JBI, 2014, p.15). As unidades de analise nos estudos qualitativos séo os achados,
apresentados como temas, metaforas ou conceitos identificados pelos investigadores. As
definicbes operacionais que caracterizam a meta-agregacdo descrevem os dados a ser

sintetizados e explicam cada etapa.

Quadro 22 - Definigbes operacionais da meta-agregacao

Extrato textual da interpretagdo analitica do autor relativamente aos seus

Achado
resultados ou dados
. Cotacéo direta da voz de um participante, observacdo de campo ou outros
llustracéo .
dados de apoio
Breve descricdo de um conceito chave que emerge da agregacdo de dois ou
Categoria mais achados semelhantes. A categoria € uma declaracdo explicativa que
transmite o significado completo e inclusivo de um grupo de achados.
i Descricdo abrangente de um grupo de achados categorizados. E uma
Sintese da . o i o . ]
declaracdo explicativa que transmite o significado completo e inclusivo de um
descoberta

grupo de categorias.

Fonte: Adaptado de JBI, 2014.
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Para cada achado é estabelecido um nivel de credibilidade (JBI, 2014, p. 21; Munn,
Porritt, Lockwood & Aromataris, 2014, p.4; Pearson, 2005, p.52). Cada achado extraido de

um artigo de investigacao é avaliado com base na seguinte escala (JBI, 2014, p.40):

- Inequivoco: o achado é acompanhado de uma ilustracéo que esta para além

da davida razoavel, pelo que nao é discutivel;

- Credivel: como o achado € essencialmente interpretativo, a conclusao esta

aberta a discussao;

- N&o suportado: o achado ndo é suportado pelos dados;

Uma vez que a quantidade de estudos € pequena para serem agrupados por

metodologia, decidiu-se incluir todos os estudos na mesma sintese. Atualmente é adotada

uma abordagem mais pragmatica que reconhece que € pouco provavel a existéncia de

estudos qualitativos suficientes de uma metodologia para levar a cabo sinteses parcelares
(McInnes & Wimpenny, 2008, p.341).

No ambito desta RSL foram considerados achados todos os dados que se

relacionavam com a questdo de investigacdo e que incluiam observagfes do autor, em vez

de apenas uma andlise tematica. Para o processo de identificacdo dos achados foram

realizadas leituras repetidas dos textos. Para cada achado foi entdo atribuido um nivel de

credibilidade. A tabela seguinte apresenta a lista dos achados, ilustracdes e nivel de

credibilidade.

Quadro 23 - Lista de achados e ilustragbes, com avaliagao do nivel de evidéncia

Achados

Score 15 on the valuation of
negative affect terms used in
the SCM

Participants reported
predominantly negative
feelings associated with their
symptoms.

One of the boys expressed a
certain feeling of
powerlessness

Another participant did not
appear to have accepted his
situation either

The adolescents were aware

llustracdo da publicacéo (n°. pag.)
ESTUDO: C3

‘in the past, people in my surrondings knew
me as the girl with arthritis”
p. 165

ESTUDO: C4

»

‘tiredness”, “afraid”, “challenging”, “difficult”,
“frustrated”, “panic”, “scared”, “sad”, “upset”,
‘like crap”

p. 42
ESTUDO: C5

He said that he was not able to accept his
situation, p.420

He said that nobody outsider his family knew
about his illness
p. 420

“so, | am going to have to take this medication

NS



64

that they would be on long-term
treatment, perhaps for the rest
of their lives

The adolescents felt that they
had developed their creativity,
and, in this way, they did not
find the limits insurmountable
Friends were experienced as
being important, especially in
promoting the young people’s
feeling of joy and affirmation as
an equal teenager

When the person comes to
understand the chronic
condition, the difficulty to
accept is explicit

Feelings like anger and
frustration were seized in the
speeches of the participants

The participants have difficult
not only with learning how to
handle insulin but also with
reconciling their routines with
the application of insulin

The adolescents described
receiving special treatment or
being treated differently
because of their need for
respiratory assistance

Friends are an important part of
these adolescent’s daily lives

Technology had positive
meanings for these
adolescents existing as part of
their life, not their whole life

for the rest of my life. | don’t notice it that much
or it just feels natural” p.420

“there are limitations, but | can still do lots of
things, even everything has to be planned, |
can still do things” p.420

“My friends know about my diabetes and they
always take it into account and ask how | am
feeling (...) That’s a wonderful feeling” p.421

ESTUDO: C6

“I cried a lot when [ finally understood. That
was very difficult” p. 807

When we got home, and my mother told me it
was forever, | was very sad.” P. 807
“From time to time, | feel angry because | have
the disease” p. 807

“there are rules, it’s hard to obey” p. 807

“Damn diabetes that got in my way, come to
keep me from doing things I like. | feel sad for
having this disease. | get angry” p. 807

“I get very sad when | think that | have it and |
keep thinking how it would be like if | had not
this disease” p. 808
“I found very difficult to learn to apply, actually |
am still learning” p. 809

“I have to get out of the place | am because
even knowing everyone knows, | cannot inject
in front of everyone”

ESTUDO: NA2

“don’t treat me like I'm some little fragile thing.
| want to be normal” p.5

“I really don't prefer to have like a nurse at my
side at all times ‘cus sort of it makes me feel
like I'm being watched” p.5
“You know who your friends are...all my
friends were just in a good mood and like, |
remember just like they would all like say hi to
me in the hallways, you know and just like that
feeling like you have a lot of good friends that
would be out there for you” p.5
“my friends, | really appreciate them because
without them | wouldn’t be myself today” p.6
“I have a chair lift, well, like a stair lift thing for
the stairs...l use that every day and one time it
broke, and | had a cast on and it was just
crazy, it was just insane to get up the stairs”
p.6

“Well, first of all, | mean, I'd be stuck in one



Independence is something of
great concern for adolescents,
but maybe be more so for
adolescents who require
respiratory assistance

Os adolescentes demonstram
tristeza ao falar dos periodos
de afastamento do ambiente
escolar em razao do
adoecimento.

As restricdes alimentares sé&o
vivenciadas com sofrimento. O
adolescente sente-se diferente
dos outros e injusticado.

E pertencendo a um grupo e
sendo igual aos seus
integrantes que o adolescente
ganha status e melhora a sua
autoestima

O momento do diagndstico é
marcante na vida da crianca /
adolescente

Parte dos adolescentes, com a
convivéncia com a diabetes,
percebe-se como tendo
beneficios.

O facto de o adolescente ter

place if I didn’t have my wheelchair. | mean,
that’s my legs, right there” p.6

“I mean, the Bi-Pap it helps me sleep, helps
me breathe easy. My chair drives me around”
p.6

” | can take care of myself”’p.6

“I feel like | do well, not having anybody...I'm
very independent and | can do a lot of it on my
own” p.6

ESTUDO: S4

“quando eu tenho que ficar internada, ai eu
nao vou ha aula, ja repeti, no ano que eu
internei bastante, é dificil, ndo da para
acompanhar a escola” p. 197

“gquando ta no hospital nao da para estudar
(...) ndo tem energia, ndo dé animo, vocé
comeca a ler, ler, mas ndo entra na cabega,
entdo prefiro estudar em casa”p. 198
“fico chateada quando tenho vontade de
comer alguma coisa e ndo posso” p.198

“as vezes vocé quer atacar um prato de
macarrdo mas nao pode; tem que se sustentar
com aquilo que tem. Entéo é ruim quando tu
vai sair e vé alguém comendo, ai a gente
pensa né, porque que eu ndo posso comer?”
p.198

“‘qualquer lugar que tu vai, quando tem que
ficar na casa de alguém tem que levar comida,
coisa assim (...). Quallquer lugar que meus
amigos vao, as vezes ndo da para eu ir, por
isso que é mais dificil” p.199

“E ruim quando tu vai sair e vé alguém
comendo” p. 200
“néo sei o que eu acho diferente, nao sei
explicar (...). Com os meus amigos é a mesma
coisa, normal” p. 201

“eu comia fruta, agora néo, porque eu tenho
vergonha, ninguém leva” p. 201
ESTUDO: S8

“acho que eu nem sabia direito o que era
mesmo, quando falou assim, ndo sei, acho
gue néo caiu a ficha na hora, acho que foi
depois com o tempo. Entéo, eu fiquei triste”

p.3
“ndo se arrepende de ter diabetes, esta em
melhores condic6es fisicas do que estava
antes do diagndstico” p. 4

A uniao familiar ap6s o diagnéstico, a perda de
peso e a melhor condigédo fisica e de saude
foram também citados pelo adolescente. p.4

Todos disseram que mantém um grupo de

65
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diabetes néo interfere nos seus
relacionamentos de amizade

O adolescente ainda se
percebe enfrentando 0
desconhecimento das pessoas
sobre a diabetes

Ao receber o diagnéstico de
diabetes, o adolescente sente-
se confuso e emocionalmente
abalado por saber que tem uma
doenca que ndo conhece e néo
sabe ao certo 0 que significa.

A revolta é um sentimento
muito comum entre criancas e

adolescentes que convivem
com adiabetes
(0] adolescente passa a

enxergar o lado positivo da
doenca

Quando a doenca cronica
acompanha o individuo desde
0 seu nascimento, a

convivéncia com as condi¢cfes
impostas védo fazendo parte da
vida.

Para os adolescentes que
possuiam um padrdo de vida
com bem-estar, sem limitac6es
fisicas e auséncia de doenca
anterior ao diagndstico da
doenca cronica, 0 seu
processo de aceitacdo precisa
de ser elaborado.

amigos que sdo mais proximos, com quem
eles tém liberdade para falar sobre a diabetes.
p.5

Ele ndo gosta de falar com essas pessoas,
além de muitas vezes acreditar que estao com
pena, o que irrita o adolescente. p.5

ESTUDO: RB1

“fiquei confuso, nunca tinha ouvido nem falar
de diabetes (...) nem passava pela minha
cabeca ser uma doenga muito grave” p.481

“foi um choque (...) de repente vocé fica
sabendo que tem uma doenca que eu nem
sabia o que era que significava” p. 481

“chega um tempo em que vocé se da bem
com o diabete, outros que néo (...) e quando
eu ficava deprimida, ai eu comia tudo o que

aparecesse” p.481

“eu acho que, sem o diabetes, talvez eu nao
tivesse tanta responsabilidade como eu tenho
hoje” p. 483

“ela me trouxe alegria, porque assim eu
evitava mais os doces dentro de mim” p.483

“E a alimentagédo balanceada, cé fica mais
saudavel, né”? Nao come muito” p.483

“me fez ter uma vida mais saudavel (...) me
mostrou que eu podia viver sem o agucar, sem
doce, sem isso tudo, né?” p.483

“de jeito nenhum, a doenca atrapalha néo, faz
€ ajudar” p.483
ESTUDO: RB2
“nao me atrapalha em nada, em nada ela me
atrapalha néo (...) eu ndo sei o que € ndo ter a
doenca. Entdo, eu aprendi a viver desse jeito,
n&o tinha outra forma de viver” p.277

“significa que eu vou ficar desse jeito para o
resto da minha vida, porque nédo tem cura. Eu
aprendi a conviver com a doenc¢a. Sou normal
como qualguer outra pessoa, sO que tem esse

probleminha” p.277
“queria viajar como antes, ndo queria ter
diabetes, queria ter uma vida normal, como os
outros, porque quando eu olho para os outros
eu tenho inveja. (...) Diabetes! Eu tenho raiva
desse nome, eu néo gosto. (...) tem pessoa
que pergunta o que eu tenho, e eu ndo digo,
fico calada, ndo gosto n&o, de sair dizendo,
néo (...) por um negoécio fica por dentro, é ruim
(...) essa doencga ndo me agrada. Eu ndo
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gosto” p.277

“eu ndo gosto, eu queria ser como as outras
pessoas, mas que pena que ndo sou (...) Mas
aceito, tem de aceitar. Eu s6 ndo me conformo
guando estou em recaida. Ela voltou no dia do

meu aniversario” p.277
ESTUDO: RB7

A perception of loss was . . i
“l know I’d be physically able to if it wasn't for

con§|§tently expressed by the asthma” p. 102 X
participants
Living with asthma is not Participants admitted that having asthma
always perceived negatively occasionally was useful in providing as excuse
to eliminate themselves from undesirable X
situations (running the mile, smoking or
drinking) p.102
Embarrassment was a “I'm way, way slower than everybody else”
repeatedly discussed emotion “They're laughing at somebody who’s coming
in last”p.103
X

“My friends used to laugh at me...I feel like |
am stupid...goofy” p.103

Limited capacity to participate Negative emotions such as loneliness and

in activities with others may sadness often triggered by deprived

have increased social  Opportunities described by participants: giving

up visits to friend’s house; having to give away

pets; being left out of certain school activities;
interruptions during sports events.

| — Inequivoca; C — Credivel; NS — N&o Suportada

separation for adolescents

Foram extraidos um total de 30 achados, dos dez estudos. O agrupamento dos
achados em categorias foi baseado na similaridade das palavras e dos conceitos que
emergiram. As descrigbes das categorias foram criadas pelo revisor, sendo discutidas com o
segundo revisor. Além de agrupar as descobertas relacionadas que refletem relagtes
semelhantes entre os fen6menos, as categorias também fornecem um meio que permite
resumir ainda mais os temas relevantes e consistentes em todos os estudos (Mclnnes &
Wimpenny, 2008, p.340). Quando se completou o processo de categorizagdo, as categorias
foram estudadas e sintetizadas para formar um conjunto de sintese das descobertas. Esta
etapa final de sintese, consiste na producdo de uma descricdo abrangente do grupo de
descobertas (Mclnnes & Wimpenny, 2008, p340). Nesta fase da elaboracéo das categorias,
é frequentemente dificil concebe-las como distintas (mas relacionadas) sem

corresponderem a uma sobreposi¢céo de sinénimos (Mclnnes & Wimpenny, 2008, p.341).
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Quadro 24 - Resultados da categorizacao dos achados da pesquisa qualitativa

ACHADOS

CATEGORIAS

Score 15 on the valuation of negative affect terms used in the SCM (1)

Participants reported predominantly negative feelings associated with their
symptoms (1)

Feelings like anger and frustration were seized in the speeches of the
participants (1)

A revolta € um sentimento muito comum entre criancas e adolescentes que
convivem com a diabetes (C)

Sentimentos
negativos na
convivénciacom
adoenca

Os adolescentes demonstram tristeza ao falar dos periodos de
afastamento do ambiente escolar em razao do adoecimento (C)

Limited capacity to participate in activities with others may have increased
social separation for adolescents (1)

Doenca como
isolamento social

Another participant did not appear to have accepted his situation either (C)

Para os adolescentes que possuiam um padrdo de vida com bem-estar,
sem limitacdes fisicas e auséncia de doenca anterior ao diagnéstico da
doenca crénica, o seu processo de aceitacdo precisa de ser elaborado. (1)

When the person comes to understand the chronic condition, the difficulty
to accept is explicit (C)

The adolescents were aware that they would be on long-term treatment,

Percecédo da
existéncia da
condicéo crénica

- € penosa
perhaps for the rest of their lives (1)
Ao receber o diagnéstico de diabetes, o adolescente sente-se confuso e
emocionalmente abalado por saber que tem uma doenca que ndo conhece
e ndo sabe ao certo o que significa (1)
O momento do diagnéstico € marcante na vida da crianga / adolescente (C)
O facto de o adolescente ter diabetes ndo interfere nos seus
relacionamentos de amizade (I)
E pertencendo a um grupo e sendo igual aos seus integrantes que o
adolescente ganha status e melhora a sua autoestima (1) Os amigos
ajudam

Friends were experienced as being important, especially in promoting the
young people’s feeling of joy and affirmation as an equal teenager (1)

Friends are an important part of these adolescent’s daily lives (I)
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As restricdes alimentares séo vivenciadas com sofrimento. O adolescente
sente-se diferente dos outros e injusticado (I)

A perception of loss was consistently expressed by participants (1)

The adolescents described receiving special treatment or being treated

Injustica de ser

differently because of their need for respiratory assistance (1) diferente
Embarrassment was a repeatedly discussed emotion (1)

The participants have difficult not only with learning how to handle insulin

but also with reconciling their routines with the application of insulin (1)

Parte dos adolescentes, com a convivéncia com a diabetes, percebe-se

como tendo beneficios (1)

O adolescente passa a enxergar o lado positivo da doenca (1)

Quando a doenca crénica acompanha o individuo desde o seu nascimento, Trempc~) ng
a convivéncia com as condi¢des impostas vao fazendo parte da vida (1) pk?ecnee(f;ii?ose

Living with asthma is not always perceived negatively (1)

The adolescents felt that they had developed their creativity, and, in this
way, they did not find the limits insurmountable (1)

Technology had positive meanings for these adolescents existing as part of
their life, not their whole life (1)

Independence is something of great concern for adolescents, but maybe be
more so for adolescents who require respiratory assistance (1)

Tecnologia paraa
independéncia é
positivo

Consideramos que o0 processo de extragdo dos achados, das ilustracbes e das

categorias e a repetida leitura dos textos foi facilitador na compreensdo da forma como as

categorias foram emergindo na investigacdo. Assim sendo, apds a elaboracdo das

categorias, procedeu-se a sintese das descobertas, cuja construcdo de evidencia no quadro

seguinte.
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Quadro 25 - Resultados da meta-agregacéao

Categorias Sintese das descobertas
Sentimentos negativos na convivéncia com a Significados negativos
doenca

Sintese da narrativa: A evidéncia

Doenca como isolamento social sugere que a condicdo crénica é vista

pelo adolescente como sendo uma

Percec¢ao da existéncia da condigao crénica é S . .
¢ ¢ injustica que o diferencia dos seus

penosa .
pares e que contribui para o seu

isolamento. Desta forma, 0
adolescente, a medida que no seu
processo de desenvolvimento aumenta
Injustica de ser diferente a sua percecdo da condicdo de ser
portador de doenga, experiencia
sentimentos  negativos no  seu

quotidiano.

Os amigos ajudam Significados positivos

Tempo na percecdo de beneficios Sintese da narrativa: A evidéncia

sugere que, com O tempo e com a

ajuda dos amigos, o0 adolescente

perceciona beneficios na sua condigcéo

. . L . crénica de saude. A tecnologia de
Tecnologia para aindependéncia é positivo

apoio a doenca € vista como positiva

pelo potencial de contribuir para a

autonomia dos adolescentes.

Apesar do objetivo da RSL se centrar nos significados atribuidos & doencga cronica,
foram também geradas categorias adicionais baseadas nos estudos incluidos e que se
encontram ligeiramente fora da fronteira do objetivo principal, isto €, significados atribuidos
ao que envolve o adolescente no seu processo de desenvolvimento enquanto portador de
uma condigdo crénica. No entanto, considerou-se pertinente a sua inclusdo no sentido de
aprofundar a compreenséo acerca dos sentimentos experienciados por estes adolescentes,

gue contribuem para a formacao dos significados pela importancia que tém nas suas vidas.
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No contexto desta RSL optou-se por realizar o0 sumario narrativo da sintese dos
achados. A caracteristica definidora das sinteses narrativas é que estas adotam uma
abordagem textual para sintetizar e explicar os resultados (Ring, Ritchie, Mandava, &
Jepson, 2011, p.22). Esta sintese narrativa depende da questdo de pesquisa que necessita
de ser respondida e da posicdo epistemolégica do investigador, na sua vontade de conduzir

uma sintese mais fundamentada na filosofia do paradigma qualitativo.

Figura 3 - Meta-agregacéo do estudo qualitativo

total participantes: 116

10 estudos adolescentes

condi¢des cronicas dos adolescentes: artitre juvenil idiopatica, asma, status pos-tumor
cerebral, alergia, patologia cardiaca, diabetes mellitus tipo |, fibrose quistica, status pos-
mielomeningocele, atrésia anal, transplante renal, neurofibromatose, espinha bifida,
distrofia muscular, anormalidades congénitas, tetraplegia, disturbio vascular, IGpus
eritematoso sistémico, distarbio de crescimento, anemia falciforme, doenca celiaca,
purpura trombocitopénica idiopatica, varizes esofagicas e hepatopatia

sintese das 7
categorias em 2
descobertas
sintetizadas

agregacéao dos 30
30 achados | achados em 7
categorias

Fonte: Adaptado de JBI (2011, p.70)

5.2 AVALIACAO DA CONFIABILIDADE

Atualmente, o sistema Grading of Recommendations, Assessment, Development and
Evaluation (GRADE) tem sido largamente adotado pelas organizacdes internacionais na
conducgdo de revisdes sistematicas quantitativas. Contudo, até a data, ndo tem existido
consenso no estabelecimento da confiabilidade das revisGes sistematicas qualitativas (Munn
et al., 2014, p.2). Como citado anteriormente, a credibilidade dos achados dos estudos pode

ser estabelecida através da avaliacdo da congruéncia entre a interpretacdo do autor e 0s
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dados ou ilustracdes que a suportam. Cada achado é avaliado consoante o seu nivel de
credibilidade em inequivoco, credivel e ndo suportado (Munn et al, 2014, p.4). Desta forma,
€ possivel determinar-se a confiabilidade e a credibilidade de cada achado individual.
Contudo, esta abordagem n&o providencia um score final para a sintese das descobertas.
Assim, nesta RSL, foi utilizado o ConQual Score enquanto ferramenta para a determinacdo
da confiabilidade e credibilidade da sintese das descobertas. O foco desta ferramenta é
determinar quanta certeza (ou confianga) colocar na sintese das descobertas de evidéncias

gualitativas.

Partimos de cinco das dez questbes que compdem o instrumento de avaliacdo da
qualidade metodoldgica dos estudos pois sdo vistas como relacionadas especificamente
com o conceito de confiabilidade (Munn et al., 2014, p.4): congruéncia entre a metodologia e
a questdo ou objetivos da investigagcdo (Q2); congruéncia entre a metodologia de
investigacdo e os métodos de colheita de dados (Q3); congruéncia entre a metodologia de
investigacdo e a representacao e analise dos dados (Q4); existéncia uma declaracédo que
localiza cultural ou teoricamente o investigador (Q6); abordagem da influéncia do
investigador na investigacao e vice-versa (Q7).

Quadro 26 - ConQual score da sintese das descobertas

Sintese das Tipo de o o ConQual
. Confiabilidade Credibilidade
Descobertas Investigacéo score

Significados negativos:

A evidéncia sugere que
a condicdo cronica é
vista pelo adolescente
como sendo uma
injustica que o diferencia
dos seus pares e que
contribui para o seu
isolamento. Desta forma,

0 adolescente, a medida ; :
gue no seu processo de Downgrading one  Downgrading one

; Qualitativa Baixo
desenvolvimento level* level**

aumenta a sua percecao
da condicdo de ser
portador de doenca,
experiencia sentimentos
negativos no seu
guotidiano.
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Sintese das Tipo de o o ConQual
) Confiabilidade Credibilidade
descobertas Investigacéao score

Significados positivos:

A evidéncia sugere que,
com o tempo e com a
ajuda dos amigos, o
adolescente perceciona

beneficios na sua i
condicio  crénica de Qualitativa Downglgéeg;E g one No change** Moderado

saude. A tecnologia de
apoio a doenca é vista
como  positiva  pelo
potencial de contribuir
para a autonomia dos
adolescentes.

Relativamente a primeira descoberta sintetizada - a condi¢do crénica € vista pelo
adolescente como sendo uma injustica que o diferencia dos seus pares e que contribui para
0 seu isolamento; o adolescente, a medida que no seu processo de desenvolvimento
aumenta a percecdo da condicdo de ser portador de doenca, experiencia sentimentos
negativos no seu quotidiano — obtemos um ConQual score baixo, pelo facto de termos
descido dois niveis no ranking. A primeira descida deve-se ao facto de apenas em dois dos
dez estudos se evidenciar a localizacdo tedrica ou cultural do investigador e também devido
ao facto de em apenas um estudo ser abordada a influéncia do mesmo. A segunda descida
tem que ver com o facto de existir um mix no nivel de credibilidade dos achados: sete dos
achados sao inequivocos, enquanto cinco dos achados sao crediveis. Quanto a segunda
descoberta sintetizada - com o tempo e com a ajuda dos amigos, o adolescente perceciona
beneficios na sua condi¢do cronica de saude; a tecnologia de apoio a doencga € vista como
positiva pelo potencial de contribuir para a autonomia dos adolescentes — também
descemos um nivel na avaliagdo da confiabilidade (pelos mesmos motivos expressos
acima). Ja em relacdo a avaliacdo da credibilidade, mantivemos o nivel anterior uma vez

que todos os achados foram avaliados como inequivocos.

Esta RSL identificou e incluiu dez estudos qualitativos de moderada qualidade, que
se centram na percecao dos adolescentes sobre a sua condi¢do crénica de saude. Trinta
achados foram identificados, resultando em sete categorias e duas descobertas sintetizadas
que exploram significados negativos e significados positivos atribuidos a condi¢do. Os
significados constituem-se como uma condicdo que impacta na adaptacdo do adolescente a

sua doenca. As condicOes facilitadoras e inibidoras de uma transicdo constituem um
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conceito central na teoria de médio alcance de Afaf Meleis, construida a partir de uma
revisdo de estudos de investigacdo desenvolvidos em torno das transicfes. Ao atendermos
aos significados negativos, a sintese da narrativa diz-nos que a condicdo crénica é vista
pelo adolescente como sendo uma injustica que o diferencia dos seus pares. Esta
constatacdo enforma uma propriedade universal de qualquer transicdo — mudanca e
diferenca: o adolescente pode sentir-se diferente, pode ser visto como diferente ou ver o
mundo e os outros de forma diferente (Meleis, 2010). Este dado nédo €, contudo, partilhado
pelo estudo de Freire et al. (2015, p.551), onde a maioria dos adolescentes ndo se sentia
diferente dos seus pares. No entanto, deve atender-se ao facto deste estudo de centrar em
adolescentes com anemia falciforme, e, portanto, talvez com um impacto menor nas
alteragdes corporais relativamente aos adolescentes com a anomalias congénitas, distrofias
musculares, status poés-transplante ou asma, por exemplo, alguns dos participantes dos
estudos primarios incluidos nesta RSL. Com efeito, tanto na adolescéncia precoce como na
adolescéncia intermédia, ha preocupacfes dos adolescentes com a sua imagem que 0S
levam a comparar-se com os seus pares (Fonseca, 2017, p.255). Ser diferente € percebido
como sendo negativo para o adolescente, que, em funcdo do seu desenvolvimento, vai
estando cada vez mais ciente dos seus sentimentos. Mesmo na adolescéncia tardia, onde
se regista a diminuicdo da preocupacdo com 0 corpo e com a imagem corporal, 0 mesmo
nao acontece quando existem anomalias fisicas relevantes (Fonseca, 2017, p.255).
Algumas das ilustragdes encontradas nos estudos referem-se a vergonha de ser diferente, e
por este motivo, 0 adolescente mantem a revelacdo da sua condigdo de doenga cronica
apenas dentro do ndcleo familiar. Ainda dentro dos significados negativos que constituem a
primeira descoberta sintetizada, emergiu o isolamento social como condi¢do dificultadora, o
gue vai de encontro a literatura estudada, que releva o facto dos adolescentes com doenca
crénica apresentarem elevado grau de absentismo escolar e desenvolvimento psicossocial
comprometido (Vieira & Lima, 2002, p.558). A consciencializacdo do adolescente
relativamente a sua condicdo de doenca cronica é também um momento penoso, como €&
descrito pela literatura e como referem as ilustracdes dos adolescentes. Mesmo quando a
doenca acompanha o adolescente desde idades precoces na infancia, é na adolescéncia
gue surge a capacidade do pensamento alargado a possibilidades, mais reflexivo e teérico,
0 que permite a utilizacdo adequada de conceitos (Lino, 2013, p.18). Assim, pode
compreender-se que, mesmo que a doenga crénica tenha surgido na infancia, é a percecao

desta condicdo que desencadeia a transicdo de salde/doenca.
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5.2 LIMITACOES DA RSL

Os resultados evidenciados na presente meta-sintese expressam a tendéncia da
investigacdo produzida no fendmeno de interesse. Algumas limitacbes emergem do
processo de elaboracdo da RSL. A principal limitacdo existente ao longo dos estudos € o
periodo varidvel desde o diagnostico de doenca crénica dos adolescentes, sendo que
alguns sempre viveram com esta condicdo. Apesar de alguns estudos definirem como
critério de inclusdo um periodo minimo desde o diagnéstico, € pouco provavel que os
adolescentes se encontrassem no mesmo patamar de adaptagcdo. Além disso, o facto de
esta investigacdo estudar um periodo do desenvolvimento humano que em si é constituido
por trés periodos (adolescéncia precoce, adolescéncia intermédia e adolescéncia tardia)
com niveis diferentes de maturacdo social e cognitiva, também se constitui como uma
limitagdo da RSL. Ainda assim, a inclusdo de todos os estudos forneceu uma visdo mais
aprofundada do impacto da doenca no quotidiano dos adolescentes.

Em alguns dos estudos a amostra foi muito reduzida, embora este aspeto seja
comum em estudos de cariz qualitativo, quando se atinge a saturacdo dos dados. As
devidas reservas devem ser consideradas na generalizagdo dos resultados. Como o0s
adolescentes ndo foram seguidos ao longo do tempo, as interpretacdes baseadas na sua

idade devem ser cautelosamente compreendidas.

Os critérios de inclusdo dos estudos eliminaram alguns artigos potencialmente
relevantes na medida em que incluiam relatos de adolescentes com doenca cronica, mas
com faixas etarias que pertenciam aos critérios de exclusdo. Estes estudos continham
ilustragces que suportavam os dados e possivelmente dariam maior robustez as categorias
elaboradas. A pesquisa poderd ainda ter sido condicionada pelo facto de o termo

“meanings”, essencial na condugao desta RSL, ndo ser um descritor MesH.

Outra limitacdo da RSL tem que ver com o facto das patologias com maior expressao
nos estudos incluidos serem a asma e a diabetes mellitus tipo 1, o que certamente
influenciara os resultados. Constata-se também que estas duas condi¢des crénicas sao as

mais estudadas na literatura.

O facto da maioria dos estudos ter sido conduzida nos Estados Unidos da América e
no Brasil e apenas um na Suécia e um na Holanda também deve ser tido em consideragao.
O facto de a pesquisa nas bases de dados ter sido apenas efetuada em inglés e portugués

podera ter condicionado o numero de artigos potencialmente relevantes.

Por ultimo, a inexperiéncia do investigador na elaboracdo de RSL de cariz qualitativo

poderd ter influenciado os resultados apresentados.
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5.3 IMPLICACOES PARA A PRATICA E PARA A INVESTIGACAO

A sintese das descobertas desta RSL proporciona uma visdo do ponto de vista dos
adolescentes que vivenciam os processos de transicdo, fornecendo pistas para as
terapéuticas de enfermagem a implementar. O enfermeiro, pela proximidade que tem para
com o adolescente portador de doenca cronica, seja no domicilio, nos cuidados de saude
primarios, no hospital ou em unidades de cuidados paliativos, encontra-se huma posi¢ao
privilegiada para, com a devida sistematizacdo profissional da sua agdo autdonoma,
promover uma transicdo saudavel, quer do ponto de vista da doenca, quer do ponto de vista
do seu crescimento e desenvolvimento. Sendo as terapéuticas de enfermagem entendidas
como uma acdo interventiva continuada, estas sdo antecedidas pela compreensdo do
processo, nomeadamente, pela compreensdo das condigcbes que o podem facilitar ou
dificultar, como sendo os significados. E que os cuidados de enfermagem tém de ser
congruentes com as experiéncias dos adolescentes. Assim, e relativamente a sintese das

descobertas, recomendamos:

i. Os enfermeiros devem procurar desenvolver uma compreensdo dos
sentimentos associados ao quotidiano do adolescente, especialmente durante
0 processo de consciencializacdo / percecdo da existéncia da doenca e das
suas fases de exacerbacdo

i. Os enfermeiros devem promover o contacto do adolescente com o seu grupo
de pares, sempre que possivel, limitando ao maximo as situagbes de
isolamento

iii. Os enfermeiros devem assistir os adolescentes a restaurarem a sua imagem
corporal e a promover a autoestima, para que diminuam a sensacdo de
sentir-se diferente e ser visto como diferente. A vergonha da condic¢ao clinica
€ um sentimento negativo encontrado no discurso de muitos dos
adolescentes

iv.  Os enfermeiros devem assistir o adolescente na redefinicdo dos significados
negativos atribuidos pelo préprio a sua condicdo, tendo em conta que o
conhecimento ajuda na construcéo dos significados

v. Os enfermeiros devem potenciar o sentimento de autonomia do adolescente

através do uso de equipamentos/tecnologias de suporte as limitacdes

7

Mais investigacdo € necesséria para explorar os significados atribuidos em
adolescentes de diferentes contextos e culturas. Seria de particular relevancia o estudo dos

significados atribuidos a condicdo de saude centrados nas doencas que mais impacto tém



77

sobre a capacidade fisica dos adolescentes, assim como estudos que se focassem nas
varias fases da adolescéncia, no sentido de captar com maior precisdo as suas percecdes

ao longo do tempo.

Investigacdo adicional podera resultar em mais sintese de descobertas de revisdes
sisteméaticas subsequentes, proporcionando maior robustez as recomendacdes clinicas e

garantindo o cuidado apropriado.
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CONCLUSAO

A evidéncia constitui-se numa colecao de factos que se acreditam ser verdadeiros,
gerada a partir de investigacdo rigorosa. A literatura revela que a razdo mais importante
para, com consisténcia, implementar pratica baseada na evidéncia, € que esta direciona
para a maxima qualidade do cuidado. Na procura desta qualidade, nhum cenéario em que a
prestacdo de cuidados de saude ocorre em contextos cada vez mais complexos, e tendo em
conta o aumento de criancas e adolescentes portadores de doencga crénica, a elaboragéo
deste trabalho revelou-se de extrema importancia. Em termos académicos, este trabalho
permitiu ao seu autor o desenvolvimento de competéncias no dominio da investigacao,

aprofundando a metodologia que gera a evidéncia.

Enquanto profissionais de saude, é-nos exigido que sejamos capazes de
problematizar e recriar novas situacdes no sentido de proteger, nas diferentes dimensoes, a
vida do adolescente. Tendo por base os estudos selecionados a partir dos quais se procurou
responder a questdo de investigacdo, considera-se ter sido elaborado um conjunto de
recomendacdes Uteis para a pratica clinica. Se um investigador esta apto para entender a
linguagem, os significados e as condigfes tipicas de um grupo, estrato ou sociedade, ele
esta apto para prever também as respostas desse grupo com um certo grau de

plausibilidade. (Gameiro, 2016).

Conhecer o saber do adolescente e entendé-lo, ser4 promotor de uma assisténcia
intencional porque embasada nas conce¢fes do jovem sobre a sua doenca e 0S seus
demais significados. Conhecer o adolescer é também muito importante para a compreensao
das singularidades que compdem esta fase da vida, as quais, associadas a condigédo
cronica, trazem implicagdes de grande significado para cada ser. Mais do que a natureza
objetiva das situacdes, para a sua experiéncia subjetiva, importam os seus significados para

os adolescentes, especialmente a representacao emocional negativa que lhes é associada.

A compreensao do acima exposto possibilita nortear o cuidado de enfermagem.
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO C3

Adaptado de “QARI Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research” (JBI, 2017)

91

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: C3

Titulo: Self-investigation to explore the impact of juvenile arthritis on

N&o
adolescente life: a case-study Sim N&o cl
aro
Autor(es): Fuchs, C., Sinnema, G., Geelen, S., Hermans, H. & Kuis, W.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filosofica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos da
2 | investigagao? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
4 representacéo e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacdo e a
5 interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declaragéo que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacao e vice-
7| versa? X
Os patrticipantes e as suas vozes sdo adequadamente
8 | representados? X
A investigagéo é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 | evidencia de aprovacao ética da pesquisa por um corpo especifico? X
As conclusdes resultantes da investigacdo derivam da analise ou
10 X

interpretacdo dos dados?

Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO C4

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: C4

Titulo: Symptoms, Feelings, Activities and Medication Use in

Adolescents With Uncontrolled Asthma: Lessons Learned From Si N Né&o
im ao
Asthma Diaries Claro
Autor(es): Rhee, H., Fairbanks, E. & Butz, A.
. Existe congruéncia entre a perspetiva filosofica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos
2 | dainvestigac&o? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagéo e a
4 representacdo e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
S interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declaragéo que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacdo e vice-
7| versa? X
Os participantes e as suas vozes sao adequadamente
8 | representados? X
A investigacéo é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovacgédo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacao derivam da analise ou
10 X

interpretacdo dos dados?
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Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO C5

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: C5

Titulo: Adolescents’ experiences of well-being when living with a N
ao
long-term iliness or disability Sim N&o cl
aro
Autor(es): Berntsson, L., Berg, M., Brydolf, M. & Hellstrom, A.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filosofica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos
2| dainvestigag&o? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
4 representacéo e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacdo e a
S interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declarag&o que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacao e vice-
7 | versa? X
Os patrticipantes e as suas vozes sdo adequadamente
8 | representados? X
A investigagéo é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovacgéo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacdo derivam da analise ou
10 interpretacdo dos dados? X

Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO C6

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: C6

Titulo: Experiencies of Diabetic Adolescents: A Phenomenological

97

Approach _ 3 Nio
o i ) Sim Nao
Autor(es): Cavini, F., Gongalves, K., Cordeiro, S., Moreira, D. & Resck, Claro
Z.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filoséfica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos
2 | dainvestigag&o? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
4 representacdo e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagéo e a
5 interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declaragéo que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacdo e vice-
7| versa? X
Os participantes e as suas vozes sdo adequadamente
8 | representados? X
A investigacéo é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovacgédo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacao derivam da analise ou
10 X

interpretacdo dos dados?

Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO NA2

99

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: NA2

Titulo: The experiences of medically fragile adolescents who require

. . . . N&o
respiratory assistance Sim N&o
. Claro
Autor(es): Spratling, R.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filoséfica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos
2 | dainvestigag&o? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagéo e a
4 representacdo e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagéo e a
S interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declaragéo que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacdo e vice-
7| versa? X
Os participantes e as suas vozes sao adequadamente
8 | representados? X
A investigacéo é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovagédo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacao derivam da analise ou
10 X

interpretacdo dos dados?

Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO S4

101

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: S4

Titulo: Cotidiano do adolescente com doenga crénica . . Né&o
] o Sim Nao
Autor(es): Schneider, K., Martini, J. Claro
. Existe congruéncia entre a perspetiva filosofica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questéo ou objetivos
2 | dainvestigag&o? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
4 representacéo e analise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagéo e a
S interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declarag&o que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacdo e vice-
7| versa? X
Os participantes e as suas vozes sao adequadamente
8 | representados? X
A investigacao é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovacgédo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacao derivam da andlise ou
10 X

interpretacdo dos dados?

Comentério: Incluido
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AVALIAGCAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO S8

103

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: S8

Titulo: “Sendo transformado pela doenga”: A vivéncia do

N&o
adolescente com diabetes Sim Nao
» ) Claro
Autor(es): Damiao, E. & Pinto, C.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filoséfica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos
2 | da investigagao? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacdo e a
4 representacao e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagéo e a
5 interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declaragéo que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacao e vice-
7| versa? X
Os patrticipantes e as suas vozes sdo adequadamente
8 | representados? X
A investigagéo é ética de acordo com 0s critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovagéo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacdo derivam da andlise ou
10 X

interpretacao dos dados?

Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO RB1

105

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: RB1

Titulo: Sentimentos de adolescentes com Diabetes Mellitus frente

ao processo de viver com a doenca . _ N&o
] ) ] Sim N&o
Autor(es): Alencar, D., Lima, A., Almeida, V., Sampaio, K., Damasceno, Claro
M. & Alencar, A.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filoséfica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questéo ou objetivos
2 | dainvestigacdo? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacao e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacdo e a
4 representacao e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
5 interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declaragdo que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacéo e vice-
7| versa? X
Os participantes e as suas vozes sdo adequadamente
8 | representados? X
A investigacgédo € ética de acordo com 0s critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovagéo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacdo derivam da analise ou
10 X

interpretacao dos dados?

Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO RB2

107

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: RB2

Titulo: Saberes e experiéncias de adolescente hospitalizados com

L , . N&o
doenca crénica Sim Nao
B Claro
Autor(es): Aradjo, Y., Collet, N., Gomes, I. & Amador, D.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filosofica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos da
2| investigagao? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
4 representacdo e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e a
5 interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declarag&o que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacao e vice-
7| versa? X
Os participantes e as suas vozes sao adequadamente
8 | representados? X
A investigacéo é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovacgédo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacao derivam da analise ou
10 X

interpretacdo dos dados?

Comentério: Incluido
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AVALIACAO DA QUALIDADE METODOLOGICA ESTUDO RB7

109

Revisor: Sandra Cunha

Referéncia do Estudo: RB7

Titulo: Adolescents’ Psychological Experiences Living with Asthma:

. . Né&o
A Focus Group Study Sim N&o
Claro
Autor(es): Rhee, H., Wenzel, J. & Steeves, R.
1 Existe congruéncia entre a perspetiva filosofica declarada e a
X
metodologia de investigacdo?
Existe congruéncia entre a metodologia e a questao ou objetivos da
2| investigagao? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigacéo e os
3 | métodos de colheita de dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagdo e a
4 representacdo e andlise dos dados? X
Existe congruéncia entre a metodologia de investigagéo e a
5 interpretacdo dos resultados? X
Existe uma declarag&o que localiza cultural ou teoricamente o
6 | investigador? X
Foi abordada a influéncia do investigador na investigacao e vice-
7| versa? X
Os participantes e as suas vozes sao adequadamente
8 | representados? X
A investigacéo é ética de acordo com os critérios atuais ou existe
9 evidéncia de aprovacgédo ética da pesquisa por um corpo X
especifico?
As conclusdes resultantes da investigacao derivam da analise ou
10 X

interpretacdo dos dados?

Comentério: Incluido
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ANEXO Il - TABELAS DA EXTRACAO DOS DADOS DOS ESTUDOS C3, C4, C5,
C6, NA2, S4, S8, RB1, RB2 E RB7
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EXTRACAO DE DADOS: C3

Titulo: Self-investigation to explore the impact of juvenile arthritis on adolescente life: a case-study

Autor(es): Fuchs, C., Sinnema, G., Geelen, S., Hermans, H. & Kuis, W.

Metodologia

Estudo de Caso

Método

Método de autoconfrontacdo (12 sessbes, com entrevistas ndo estruturadas; analise do discurso)

Questionarios (Child Health Questionnaire; The Child Health Assessment Questionnaire; The Checklist Individual
Strength)

Fendémeno de Interesse

Experiéncia pessoal e sentimentos do adolescente com doenga crénica

Contexto

Holanda

Cultural

Adolescente que vive na comunidade

Participantes

Uma adolescente de 18 anos com artrite juvenil idiopatica

Andlise dos dados

Andlise de contetdo

Analise comparativa do discurso e das avalia¢des realizadas pela adolescente e levadas a cabo em trés fases diferentes
(fase avaliagéo; fase promocéo do processo de mudanca; fase de avaliagéo)

Uso da medida estatistica correlagdo de pearson para as variaveis: auto-aperfeicoamento, desejo de contacto com
outros; sentimentos positivos; sentimentos negativos;

Conclusao dos Autores

O método de autoconfrontacdo permiti captar um quadro mais completo da situagéo da adolescente com doenca crénica,
incluindo o contexto social e cultural; este método permite ainda uma avaliagdo mais profunda do nivel afetivo, por parte
do investigador e do participante. A adolescente reorganizou a sua auto-narrativa mostrando-se gradualmente mais
recetiva a outros sentimentos e experiéncias mais positivas.

Comentéarios dos
Revisores

Apesar do estudo se centrar mais na avaliacdo do efeito da aplicacdo de um método especifico na modificacdo da visdo
da experiéncia pessoal de doenca da adolescente, considera-se relevante para o contexto desta RSL na medida em que
aborda alguns aspetos centrados nos sentimentos acerca da sua condicdo. As conclusGes dos autores sao suportadas
pelos dados.
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EXTRACAO DE DADOS: C4

Titulo: Symptoms, Feelings, Activities and Medication Use in Adolescents With Uncontrolled Asthma: Lessons Learned From Asthma Diaries

Autor(es): Rhee, H., Fairbanks, E. & Butz, A.

Metodologia

Estudo descritivo

Método

Andlise de media (gravador digital)

Questionario aberto

Fendémeno de
Interesse

Sintomas, sentimentos, atividades e uso de medicacdo em adolescentes com asma ndo controlado, no seu dia a dia

Contexto Geografico

Estados Unidos: urgéncia hospitalar, cuidados primarios pediatricos, clinica ambulatéria de pneumologia pediatrica

Cultural

Adolescentes Americanos e Afro-Americanos

Participantes

29 Adolescentes (16 do sexo feminino e 13 do sexo masculino) entre 0os 13 e 0s 17 anos com asma

Analise dos dados

Analise do diario de asma das 24h por categorias (sintomas, sentimentos, atividades e medicagéo); Audicdo dos dados
gravados por gravador digital para identificar os sintomas de asma nas 24h.

Conclusao dos
Autores

A grande precis@o do autorrelato dos adolescentes destaca a importancia do uso de diarios de auto monitorizagdo e podem
ser uma ferramenta importante para avaliar o impacto da asma e adequar as intervencdes. A predominancia de emocoes
negativas pode indicar que a sua qualidade de vida esta comprometida, 0 que podera ter impacto negativo no enfrentamento
da asma néo controlada. A medicagéo prescrita e ndo relatada nos diérios € pouco provavel ter sido tomada.

Comentéarios dos
Revisores

Apesar de abordar mais dimensdes do que apenas as emocdes, considerou-se relevante a inclusdo do artigo pelas
referéncias as emocdes. No entanto, os autores ndo introduzem as frases dos adolescentes que permitem chegar as
conclusdes, mas apenas os adjetivos que estes referem.
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EXTRACAO DE DADOS: C5

Titulo: Adolescents’ experiences of well-being when living with along-term illness or disability

Autor(es): Berntsson, L., Berg, M., Brydolf, M. & Hellstrom, A.

Metodologia

Estudo qualitativo de abordagem fenomenoldgica

Método

Entrevista semi-estruturada (entre 30 a 90 minutos)

Fendémeno de
Interesse

Experiéncias de bem-estar dos adolescentes que vivem com doenca crénica ou incapacidade

Contexto Geografico

Suécia: Instituicdes de Saude e domicilio

Cultural

Adolescentes que vivem na comunidade

Participantes

15 adolescentes entre os 12 e os 19 anos (8 do sexo masculino e 7 do sexo feminino), com idioma sueco, e portadores de
doenca cronica hd mais de dois anos. As patologias sdo: status pds tumor cerebral, alergia, asma, patologia cardiaca,
diabetes mellitus, fibrose quistica, status pés mielomeningocele, atrésia anal e transplante renal.

Analise dos dados

Andlise de contetdo

Conclusao dos
Autores

Os adolescentes com doenca crénica ou incapacidade experienciam bem-estar quando Ihes € permitida uma vida normal e
integrada na sociedade.

Comentéarios dos
Revisores

Apesar de ser um artigo que se centra nas experiéncias de bem-estar, aborda os sentimentos experienciados pelos
adolescentes que vivem com condigdo crénica.
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EXTRACAO DE DADOS: C6

Titulo: Experiencies of Diabetic Adolescents: A Phenomenological Approach

Autor(es): Cavini, F., Goncalves, K., Cordeiro, S., Moreira, D. & Resck, Z.

Metodologia

Estudo qualitativo de abordagem fenomenoldgica

Método

Entrevista nao estruturada

Fendémeno de
Interesse

Sentimentos e significados de ser um adolescente com diabetes mellitus tipo |

Contexto Geografico

Brasil, Minas Gerais

Cultural

Adolescentes da comunidade registados no Drug Distribution Center

Participantes

Sete adolescentes com diabetes mellitus tipo |

Analise dos dados

Andlise de contetdo

Conclusao dos
Autores

Os adolescentes adaptam-se bem a condi¢cdo crénica, porém, apresentam dificuldades no enfrentamento diante das
implicagbes da doenca, mesmo com 0 passar do tempo. A maioria dos adolescentes refere que 0 maior obstaculo que a
doenca acarreta € a mudanca nos habitos alimentares, admitindo que muitas vezes nao os cumpre apesar de cientes das
suas implicacdes.

Comentéarios dos
Revisores

O artigo explora em profundidade os sentimentos dos adolescentes e de forma menos profunda os significados de viver com
diabetes e ser adolescente.
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EXTRACAO DE DADOS: NA2

Titulo: The experiences of medical fragile adolescents who require respiratory assistance

Autor(es): Spratling, R.

Metodologia

Estudo qualitativo de abordagem fenomenoldgica

Método

Entrevista semi-estruturada, notas de campo e jornal reflexivo

Fendémeno de

Experiéncias dos adolescentes medicamente frageis que requerem assisténcia ventilatoria

Interesse

Contexto Estados Unidos da América: hospital pediatrico e clinica privada de pneumologia
Geografico

Cultural Adolescentes da comunidade

Participantes

11 adolescentes entre os 13 e os 18 anos, que utilizam pelo menos um equipamento tecnoldgico de assisténcia respiratoria,
diariamente, durante os Ultimos 12 meses ou com histéria de utilizacdo desse equipamento diariamente nos Ultimos dois
anos; adolescentes cujo idioma € inglés e com capacidade cognitiva para responder a questdes sem assisténcia dos pais. As
patologias s&o: neurofiboromatose, espinha bifida, distrofia muscular, anormalidades congénitas e tetraplegia devido a trauma.

Analise dos dados

Técnica de Diekelmann e Allen

Conclusao dos
Autores

Os adolescentes medicamente frageis apresentam uma clara visdo de si enquanto pessoas. Desejam que os enfermeiros os
vejam como pessoas e hdo como apenas pacientes. Os amigos estdo la quando os adolescentes necessitam de suporte. A
tecnologia é atribuido um significado positivo, existindo como parte do seu dia e ndo como a totalidade do seu dia.

Comentéarios dos
Revisores

Apesar de ndo se centrar em exclusivo nos significados atribuidos, uma das categorias que emergiu da andlise de contetido
tem que ver com a significacao atribuida a tecnologia, motivo pelo qual o artigo € relevante para a RSL
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EXTRACAO DE DADOS: S4

Titulo: Cotidiano do Adolescente com Doenca Crénica

Autor(es): Schneider, K. & Martini, J.

Metodologia

Estudo qualitativo de abordagem descritiva-exploratéria

Método

Entrevista semiestruturada

Fendémeno de
Interesse

Compreensao do adolescente com doenca cronica sob a sua otica

Contexto Geografico

Brasil, Florianopolis

Cultural

adolescentes internados e em ambulatério do Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina

Participantes

11 adolescentes (oito do sexo feminino e trés do sexo masculino), entre os 12 e os 17 anos, com diagnostico de doenga
cronica. As patologias sao: artrite reumatoide juvenil, distlrbio vascular, lGpus eritematoso sistémico, distarbio de
crescimento, anemia falciforme, diabetes mellitus tipo | e doenca celiaca.

Analise dos dados

Uso do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)

Conclusao dos
Autores

A doenca interfere na escolarizacdo e estabelece dificuldades de aprendizagem. A grande distancia entre escola, educacgéo e
hospital impede a constru¢do de um cuidado holistico. As restricdes alimentares sdo outro aspeto que interfere
negativamente no cotidiano dos adolescentes, particularmente a alimentacao na escola.

Comentéarios dos
Revisores

Apesar do artigo fazer varias referéncias a importadncia do conhecimento dos significados (que tém a capacidade de
direcionar as ac8es dos adolescentes e determinar a eficacia do enfrentamento da sua condicao), eles sdo pouco explorados,
guer na analise dos dados, quer nas conclusdes.
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EXTRACAO DE DADOS: S8

Titulo: “Sendo transformado pela doenga”: A vivéncia do adolescente com diabetes

Autor(es): Damido, E. & Pinto, C.

Metodologia

Grounded Theory

Método

Entrevista ndo estruturada em sala privada com duracdo de uma hora

Fendémeno de
Interesse

Experiéncia do adolescente em ter uma doenga cronica

Contexto Geografico

Brasil, Hospital Escola

Cultural

Adolescentes em ambulatério de um hospital escola

Participantes

Sete adolescentes (trés do sexo feminino e quatro do sexo masculino) com idades entre os 12 e os 18 anos, com diagnéstico
de diabetes mellitus tipo | ha pelo menos um ano

Analise dos dados

Andlise de contetdo

Conclusao dos
Autores

O adolescente é capaz de enfrentar as situagfes e desafios que a doenca e a vida impdem e manter o foco naquilo que a
diabetes trouxe de vantagem e beneficio para a sua propria vida e da sua familia

Comentéarios dos
Revisores

Este artigo apresenta poucos exemplos dos dados que suportam as categorias enunciadas pelos autores, ainda assim,
apresenta dados Uteis & RSL
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EXTRACAO DOS DADOS: RB1

Titulo: Sentimentos de adolescentes com Diabetes Mellitus frente ao processo de viver com a doenca

Autor(es): Alencar, D., Lima, A., Almeida, V., Sampaio, K., Damasceno, M. & Alencar, A.

Metodologia

Estudo exploratério descritivo com abordagem qualitativa

Método

Entrevista semi-estruturada com a presenca do responsavel pelo adolescente

Fenémeno de
Interesse

Sentimentos dos adolescentes com diabetes mellitus

Contexto Geografico

Brasil, cidade do interior, Centro Integrado de Diabetes e Hipertenséo e domicilio

Cultural

Adolescentes da comunidade

Participantes

11 adolescentes portadores de diabetes mellitus tipo I, na faixa etaria dos 10 aos 19 anos (seis do sexo masculino e cinco do
sexo feminino)

Analise dos dados

Andlise de Contelido

Concluséo dos
Autores

O adolescente enfrenta dificuldades desde o momento do diagndstico, principalmente no plano alimentar e nas mudangas no
estilo de vida, desencadeando sentimentos de medo, inseguranca e revolta. Com o passar do tempo, incorporam as
mudancas necessarias ao tratamento e cuidados e passam a ver a doenca como normal. E necesséario compreender os
adolescentes, seus comportamentos, medos e anseios e apoia-los nos diversos ambitos dessa experiéncia.

Comentarios dos
Revisores

Artigo que aborda com profundidade a redefinicdo dos significados atribuidos a doenca crénica, ao longo do decorrer do
processo de transicao.
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EXTRACAO DOS DADOS: RB2

Titulo: Saberes e experiéncias de adolescente hospitalizados com doenca crénica

Autor(es): Aradjo, Y., Collet, N., Gomes, I. & Amador, D.

Metodologia

Estudo descritivo-exploratdrio com abordagem qualitativa

Método

Entrevista semi-estruturada

Fendémeno de
Interesse

Compreensao da doenca crénica pelo adolescente hospitalizado

Contexto Geografico

Brasil, Hospital Universitario da Cidade Jodo Pessoa

Cultural

Adolescentes hospitalizados

Participantes

Cinco adolescentes, entre os 14 e os 19 anos (quatro do sexo feminino e um do sexo masculino) com doenca croénica:
Parpura Trombocitopénica Idiopatica, Diabetes Mellitus Tipo I, Talassemia (x2), Diabetes Mellitus + Varizes Esofagicas +
Hepatopatia

Analise dos dados

Andlise tematica

Conclusao dos
Autores

Os adolescentes apresentam inseguranca em definir a doenga, mas conhecem seus sinais e sintomas. Quando
diagnosticada desde o nascimento, a convivéncia com as condi¢cdes impostas é facilitada, caso contrario percebe-se maior
dificuldade no processo adaptativo e a aceitacao precisa de ser trabalhada.

Comentéarios dos
Revisores

Amostra reduzida.
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EXTRACAO DOS DADOS: RB7

Titulo: Adolescents’ Psychologycal Experiences Living with Asthma: A Focus Group Study

Autor(es): Rhee, H., Wenzel, J. & Steeves, R.

Metodologia

Estudo descritivo com abordagem qualitativa

Método

Entrevista semi-estruturada, grupos focais (Focus Group Study), durante 40 a 60 minutos; notas de campo;

Fendmeno de
Interesse

Experiencias e estratégias de coping dos adolescentes com asma

Contexto Geografico

Estados Unidos da América, Virginia, Centro de Saude do Adolescente

Contexto Cultural

Adolescentes da comunidade

Participantes

19 adolescentes (8 sexo masculino e 11 do sexo feminino), com o diagnéstico de asma, sem mais patologias fisicas ou
mentais e com capacidade para comunicar em inglés

Analise dos dados

Andlise de conteldo; Software: FolioViews

Conclusao dos
Autores

Para os adolescentes participantes, viver com asma significa viver com limitagdes fisicas. A tendéncia para se compararem
com os pares potencia um sentimento de perda ou injustica, aumentando a percepcao de ser diferente. As estratégias de
coping agrupam-se em trés categorias: minimizagdo, modificacéo e cautela.

Comentérios dos
Revisores

Artigo que analisa em profundidade o impacto da doenca no projeto de vida dos adolescentes.
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