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Introducao & objetivos: A experiéncia de ter um filho portador de fibrose quistica, com caracteristi-
cas de patologia cronica, transmitida geneticamente e com prognostico incerto, podera gerar eventos
stressores na dinamica familiar, e assim comprometer o quotidiano destas pessoas. As mudancas de
situagao clinica, os tratamentos, as hospitalizacoes, as oscilagoes entre a melhoria e o agravamento
do estado da crianca/adolescente, fazem com que os pais reajam e se adaptem de forma diferente,
uns dos outros e em diferentes situagoes. O objetivo deste estudo & conhecer a experiéncia dos pais

no processo de crescimento e desenvolvimento dos filhos adolescentes portadores de fibrose quistica.

Metodologia: Estudo de cariz qualitativo, recorrendo a entrevistas semiestruturadas. Selecionamos
uma amostra de conveniéncia constituida por 14 pais de adolescentes entre os 11 e 0os 21 anos
portadores de FQ da zona Norte do pais. A analise dos dados foi efetuada através da metodologia

de Teoria Fundamentada e interpretados os dados a luz da Teoria das Transicoes.

Resultados e discussao: Este trabalho permitiu identificar as seguintes categorias: a mudanca de
vida; o destino; estratégias de coping; o esclarecimento e desafio. Os pais sentem necessidade
de retomar a ordem das suas vidas, mas para isso acedem a mudancas no seu quotidiano, apre-
sentam estratégias de coping e necessidade de esclarecimentos particulares, aceitam o destino

e compreendem o desafio do seu papel.

Conclusoes A identificacao das alteragdes no seio familiar impostas pelas contingéncias da doenca
cronica é fundamental para auxiliar na mobilizagao de recursos na adaptacao a nova vivéncia. O
reconhecimento destas situagdes conduz a uma reflexao e interven¢ao da equipa de salide mais
atempadamente, visando a criacao de vinculos para a pratica do cuidar. O enfermeiro devera
possuir conhecimentos para acompanhar e mostrar o percurso mais adequado a estas familias,

que apresentam tanto momentos de tensao como também de expectativa.
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