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UMA ANALISE COMPREENSIVA
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Objetivo: compreender a vivéncia do adolescer com uma doenga cronica. Método: estudo qualitativo com seis
adolescentes que vivem com doenga cronica, usudrios de um Centro de Satde. Para coleta dos dados foi utilizada
entrevista aberta guiada por uma unica pergunta. A andlise foi realizada segundo pressupostos fenomenologicos.
Resultados: a andlise compreensiva das falas possibilitou identificar as categorias temdticas “O impacto da doenca
cronica na adolescéncia” e “As estratégias de enfrentamento dos adolescentes frente 2 doenca cronica”. Ficaram
evidentes as privacoes vivenciadas pelos adolescentes, o medo de serem vistos de maneira diferente por seus pares,
a busca por autonomia frente a liberdade cerceada pela doenca, assim como o processo de negacio e a busca de
tecnologias de apoio ao autocuidado. Conclusao: a doenca cronica altera o cotidiano desses adolescentes e a per-
cepcao deles envolve sentimentos negativos gerados pela condi¢io cronica.

Descritores: Doenca Cronica; Adolescente; Assisténcia a Satude.

Objective: to understand the experience of chronic disease during adolescence. Method: qualitative study with
06 adolescents experiencing chronic disease, users of a health center. For data collection open interviews were
used guided by a single question. The analysis was performed according to phenomenological assumptions.
Results: comprebensive analysis of the speeches permitted the identification of two thematic categories: “The impact of
chronic disease in adolescence” and “Coping strategies of adolescents with chronic disease”. Deprivations experienced
by adolescents was made evident, fear of being seen differently by their peers, and the search for autonomy in view
of the freedom curtailed by disease, as well as the process of denial and seeking technologies as support for self-care.
Conclusion: chronic disease changes the daily life of these adolescents and this perception involves negative feelings
generated by the chronic condition.

Descriptors: Chronic Disease; Adolescents; Delivery of Health Care.

Objetivo: comprender la experiencia de los adolescentes con una enfermedad cronica. Método: entrevista estudio
cualitativo con 06 adolescentes que viven con la enfermedad cronica, usuarios de un Centro de Salud. La recopilacion
de datos fue por medio de entrevista abierta guiada por una sola pregunta. El andlisis se realizé de acuerdo a las
hipotesis fenomenologicas Resultados: andlisis comprebensiva de los discursos permitio identificar dos categorias
temdticas: “El impacto de las enfermedades cronicas en la adolescencia” y “Estrategias de supervivencia de los
adolescentes frente a la enfermedad cronica”. Quedaron evidentes las privaciones sufridas por los adolescentes,
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miedo a ser vistos de manera diferente por sus pares, y la biisqueda de la autonomia en la libertad restringida
por la enfermedad, asi como el proceso de negacion y la biisqueda de tecnologias de apoyo para el autocuidado.
Conclusion: la enfermedad cronica cambia la vida cotidiana de estos adolescentes y la percepcion de los mismos
implica sentimientos negativos generados por la condicion cronica.

Descriptores: Las Enfermedades Cronicas; Adolescentes; El Cuidado de la Salud.

Introducio

As doencas cronicas constituem problema de
saiude de ampla magnitude e correspondem a
72% das causas de mortes. Atualmente sdo res-
ponsaveis por 60% de todo o 6nus decorrente
de doencas no mundo. No ano de 2020, repre-
sentarao 80% da carga de doenca dos paises em
desenvolvimento, o que amplia a severidade do
problema, tendo em vista que, nesses paises,
identifica-se a baixa aderéncia aos tratamentos' .

Sao definidas como um conjunto de condicoes
que se relacionam a multiplas causas, com prog-
nostico habitualmente incerto de longa duracio,
e com uma trajetoria clinica variavel, sendo
capazes de gerar incapacidades’. Interferem no
estado fisiologico didrio do individuo por mais
de trés meses em um ano ou levam a um periodo
de hospitalizacio superior a um més. Além
disso, impoem diversas limitacodes fisiologicas
que acarretam problemas sociais, emocionais,
afetivos, culturais e espirituais. Esses problemas
acometem individuos em todas as faixas etdrias
e, quando ocorrem na adolescéncia, afetam o
estilo de vida, causando uma ruptura com o
mundo social em que se encontram inseridos”.

A adolescéncia € uma fase de indmeras trans-
formacdes, descobertas e adaptacoes do sujeito a
uma nova realidade corporal e indentitdria. E mar-
cada pela desconstrucao da infincia e “recons-
trucao” de um mundo permeado por novas
maneiras de pensar, de ser e agir(j). As rapidas
mudangas fisicas, emocionais e comportamentais
impactam na formacao de uma nova identidade
e na busca de um novo papel a ser exercido na
sociedade.

O adoecimento leva a alteracoes fisicas que
requerem hospitalizacoes, afastamento das ativi-
dades cotidianas, além do desenvolvimento de

um tratamento complexo, prolongado. Impoe
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também uma terapéutica que exige cuidados que
precisam ser acompanhados e revistos continua-
mente por profissionais de saide e familiares” .

Os adolescentes doentes cronicos viven-
ciam dificuldades para se inserirem em grupos
sociais, além das restricoes impostas pela propria
doenga, pelo tratamento e, algumas vezes, pela

NG
familia™

. O grupo muitas vezes nao sabe lidar
com a “diferenca”, o que dificulta a integracao
do jovem doente. A auséncia dessa vivéncia difi-
culta, portanto, a busca de iguais, uma vez que o
adolescente doente cronico sente-se e € tratado
pelos seus semelhantes como diferente”

O adolescente portador de uma doenca cro-
nica sofre com todas as limitacoes impostas pela
enfermidade e vivencia duas crises simultineas:
a que € propria do adolescer e a da descoberta
de uma doenca que ndo tem cura, sendo parte
indissociavel de sua existéncia. Devera conviver
com a tomada didria de medicamentos, com as
restricoes alimentares, sociais, possiveis hospita-
lizacoes e o medo da morte'”.

Perante tamanho impacto provocado pelas
condicdes cronicas na saide do adolescente,
¢ preciso repensar a 16gica do cuidado, modifi-
cando as priticas de satde, formacio e capaci-
tacio dos profissionais de saide. E importante
que eles possam auxiliar na reorientacao dos
servicos ofertados a esses adolescentes e for-
necer um apoio aos familiares na tentativa de
enfrentamento da condicio de adoecimento
apresentada®.

Desta maneira, é necessario que os profis-
sionais de saide que lidam com o adolescente
doente cronico identifiquem a demanda e os
significados dessa vivéncia para esses jovens.
Acredita-se que esse novo olhar e a aproximac¢ao

com o mundo do adolescente doente cronico
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tornara possivel estabelecer uma nova relacio
de cuidado que permita uma intervencao efetiva
no seu tratamento, minimizando o impacto de
conviverem com a condicdo cronica.

Assim, este estudo tem como objetivo com-
preender a vivéncia do adolescer com uma
doenca cronica, tal como ela é experienciada

pelos jovens.
Método

Trata-se de um estudo qualitativo com
enfoque fenomenolégico. A metodologia quali-
tativa na pesquisa em enfermagem tem funda-
mental importincia, uma vez que os cuidados
de satde nao se apoiam somente nos aspectos
biolégicos; incluem também aspectos psicosso-
ciais e subjetivos do sujeito assistido'”.

A abordagem fenomenologica permitiu que
os adolescentes descrevessem suas experién-
cias e os pesquisadores compreendessem sua
esséncia, desvelando, assim, o fendmeno sobre
o qual se buscava resposta. A descricio da
experiéncia vivenciada ¢ o caminho para a com-
preensio, e a linguagem é uma das formas que
se abrem para essa compreensao’ .

A coleta de dados foi realizada no periodo
de fevereiro a marco de 2015, no Centro de
Saude que ¢ referéncia para o atendimento de

adolescentes no municipio de Divinépolis (MG).

Os participantes da pesquisa foram seis adoles-
centes de 10 a 19 anos, que possuiam doenca
cronica com tempo de diagndstico superior a um
ano, usudrios regulares da Unidade de Saude,
com o quadro da doenga estabilizado. O periodo
de um ano apds o diagnostico foi estabelecido
como critério para que o adolescente pudesse
recuperar-se do impacto do diagnéstico e tivesse
a experiéncia de conviver com a doenca.

Para identificacdo dos possiveis participantes
foi realizada uma busca ativa nos prontudrios
disponibilizados pelo sistema de cadastro de
fornecimento de medicamentos para pacientes
cronicos. Foram identificados 21 adolescentes
que atendiam aos critérios estabelecidos. Apos
a selecao inicial foi realizado contato telefénico
para agendamento das entrevistas. Alguns dos
sujeitos também foram abordados apds consultas
pelos residentes do programa de residéncia
multiprofissional em saide do Adolescente da
Universidade Federal de Sao Jodo del-Rei. Nessa
etapa foram contatados oito adolescentes, dois
dos quais se recusaram a participar.

Dos seis adolescentes entrevistados, trés eram
do sexo feminino e trés do sexo masculino, dois
foram diagnosticados com Diabetes Mellitus,
dois com asma e dois com hipertensao arterial.
Um dos adolescentes hipertensos também apre-
sentava quadro de obesidade, conforme mos-
trado na Tabela 1.

Tabela 1 — Participantes da pesquisa por sexo, idade, doenca cronica e tempo de diagnoéstico. Unidade

basica de satde local, Divinopolis (MG), 2015

Tempo de
Adolescentes Sexo Idade Doenca cronica diagnostico
da doenca
El Feminino 15 Diabetes 5 anos
E2 Feminino 19 Diabetes 12 anos
E3 Feminino 17 Hipertensao Arterial/Obesidade 1 ano
E4 Masculino 18 Hipertensao Arterial 10 anos
E5 Masculino 14 Asma 1 ano
E6 Masculino 13 Bronquite/Asma 13 anos

Fonte: Elaboracao propria.
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O projeto foi encaminhado ao Comité de
Ftica em Pesquisa (COEP) da Universidade
Federal de Sao Joao del-Rei (UFS]), em respeito
a Resolucao n. 466/2012 do Conselho Nacional
de Saude que norteia as pesquisas realizadas
com seres humanos, e aprovado pelo Parecer
n. 38849414.4.0000.5545.

As entrevistas foram agendadas e realizadas
na Unidade de Saude, em local silencioso e pri-
vativo. Para obtencao dos dados foi utilizada
a entrevista aberta guiada por unica pergunta:
“O que significa para vocé ser adolescente e
doente cronico?” As entrevistas foram gravadas,
e os entrevistados, identificados pela letra E
seguida de um ndmero.

Os dados foram analisados conforme pressu-
postos fenomenoldgicos da andlise compreen-
siva: leituras em epoché para apreensiao do sen-
tido geral do que significa para o adolescente
ter uma doencga cronica; realizacio da reducao
fenomenolégica com a identificacio das uni-
dades de significado; agrupamento das unidades
de significado conforme as semelhancas ou dife-
rencas em categorias analiticas que permitiram o

A . ~ (10)
desvelar da esséncia do fendmeno .

Resultados e Discussao

Foram identificadas as seguintes categorias,
que serao abordadas nesta secio: “Impacto da
doenca cronica na adolescéncia”, que manifesta
as privacoes vivenciadas pelos adolescentes,
o medo de serem vistos de maneira diferente
por seus pares, e a busca por autonomia devido
a restricao de liberdade imposta pela doenca;
e a categoria “Estratégias de enfrentamento
dos adolescentes frente a doenca cronica”, que
demonstra os processos vividos para superacao

das limitacoes impostas pela doenca.

Impacto da doenga cronica
na adolescéncia

A doenga cronica provoca indmeras mudancas
no cotidiano do adolescente. De forma subita,
ele precisa ajustar-se a uma realidade permeada

por restricoes e necessidades que afetam diversas
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areas de sua vida e impactam no seu desenvol-
vimento. As privacdes impostas pela doenca
tornaram-se a primeira e a principal questao a

ser relatada pelos adolescentes.

Bom, adolescente é mais complicado né? Porque a gente
quer tudo e tem sempre regras que ndo podem. A Diabetes
me priva de muitas coisas [...] minbas amigas dizem: Ab!
Vamos sair? Tomar um acai, tomar um sorvete? E eu:
ah ndo! Vamos comer outra coisa né? [...] Quando eu
era menor era mais fdcil; agora ndo, agora da vonta-
de de comer tudo, ai desregula [...] eu ser adolescente
ja é complicado. Se quero sair, se quero isso, ndo pode;
se quero beber, ndo pode [risos/; tem muitas regras a se-

guir, além das que ja existem, né? (E1).

[...] no inicio é estranho, muito ruim, porque até acos-
tumar a ndo comer, no meu caso, ndo comer doce e ver
todo mundo comendo na Pdscoa, todo mundo ganban-
do chocolate, ai vocé ndo pode ganhar nada [...] Antes,
no inicio, era muito ruim; uma crianca ndo poder comer

doce é terrivel! (E2).

[...] no meu caso eu sou hipertenso, entdo eu ndo posso
com exercicios fisicos e principalmente tenbho que ma-
neirar na alimentacdo, igual sanduiche, pizza, isso dd

muita vontade de comer, mas tem que segurar. (E4).

A necessidade de seguir uma dieta especi-
fica e as restricoes alimentares impactam na vida
social dos adolescentes, pois a comida € algo ele-
mentar nos momentos de comemoracdes e nos
encontros com os amigos. O alimento traz signi-
ficados que vio além do ato de comer™”.

O controle da ingesta alimentar mostra-se
essencial para o manejo de uma terapéutica
adequada da doenca, porém, a0 mesmo tempo,
¢ um dos principais pontos dificultadores da
adesiao ao tratamento de uma patologia, prin-
cipalmente na adolescéncia, uma vez que sao
grandes os apelos sociais, como as comidas de
rua, refrigerantes, doces, bebidas"'". No presente
estudo, as restricoes alimentares foram apon-
tadas pelos que possuiam diabetes e hipertensao
como um fator imposto pela doenca de grande
impacto no seu cotidiano, principalmente por
limitar a escolha dos alimentos que gostam.

Com a doenca cronica, o adolescente precisa
readequar seus habitos anteriores e se vé obri-
gado a separar-se das atividades do seu grupo

social e de seus interesses momentineos. A
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andlise revelou que ha uma percepcao de limi-
tacdo acerca de atividades que nao podem ser

realizadas por causa da doenca.

Eu ndo posso fazer muitos exercicios na educagdo fisica.
Quando tem dia de educacdo fisica na escola, que eu
quero jogar futebol, vélei, ndo da pra jogar, porque eu
canso rapido, eu ndo consigo respirar, sabe? Ai eu preciso
de bombinba. E ndo dd para fazer muitas coisas que eu
quero. Se as vezes eu vou com minha mde no centro, e d
gente vai a pé, ai eu tenho que parar no meio do caminbo

para descansar. (E5).

O adoecimento nessa fase da vida traz
impactos subjetivos e objetivos no desenvolvi-
mento do adolescente, pois a limitacao imposta
pela doenca afasta-o de atividades consideradas
normais, como tomar um sorvete ou fazer uma
caminhada com um familiar. O afastamento das
atividades cotidianas pode leva-lo a sentir-se
diferente dos demais, ainda que negue, con-
forme constatamos nas falas de E2 e E4 a seguir.
Esta necessidade de sentir-se igual tem ainda
mais impacto dentro dos grupos de amigos, local
de compartilhamento de experiéncias, espaco de

formacao de identidade e de reconhecimento:

E estranho todo mundo da minha sala ser sauddvel e

Justo euw ser assim? (E3).

Eu acho que ndo seja muito diferente do que ser um ado-

lescente normal. (E2).

Hummm, para mim, eu sou uma pessoa normal, como

todas as outras, so tenho algumas limitacoes. (E4).

A adolescéncia € uma fase marcada pela aqui-
sicio de habilidades nas relagdes sociais, sendo
o adolescente extremamente sensivel as mensa-
gens de simpatia provenientes dos seus pares.
A doenga cronica pode impactar negativamente
no desenvolvimento dessas relacoes, devido as
restricoes impostas pela doenca ao desenvolvi-
mento das atividades cotidianas e também na
imagem corporal. Assim, a interferéncia de uma
doencga cronica pode modificar o posiciona-
mento do jovem com seu grupo de convivéncia,
acarretando condutas de isolamento e o desen-

. . . N B (12)
volvimento de sentimentos de inferioridade ™.

Outro aspecto que emerge na fala do adoles-
cente ¢ o olhar da sociedade diante de um indi-

viduo tao jovem, que possui uma doenca cronica.

Porque as pessoas notam e falam: o que é isso? Como
assim? Para mim é normal, mas para as outras pessodas
ndo, entendeu? Na minha sala ja é normal, porque tem
eu e mais outra pessoa, mas, antigamente, ndo! Todo
mundo olhava, entdo eu ficava um pouco constrangida,

ai hoje em dia para mim ja é normal. (E1).

Nossa, que do! Que ndo sei o qué! E chato isso!
S6 essa parte de algumas pessoas tratar a gente diferente,
mas ndo é uma coisa que vai me diferenciar das outras.

(E2).

O desejo de ser igual dentro de seu grupo
pode fazer com que o adolescente quebre as
regras de seu tratamento, uma vez que, nesse
espaco, as cobrancas em relacao aos cuidados
com a doenc¢a nem sempre estdo presentes e ele
nao sera censurado por nao seguir as regrasm) .
Desse modo, o adolescente vive o conflito entre
o desejo de nao ser diferente e a necessidade de
cuidar-se de maneira responsavel, uma vez que
nao seguir o tratamento proposto impacta na sua
saude e também na sua qualidade de vida.

A necessidade de sentir-se igual e o precon-
ceito vivenciado na sociedade pode levar a um
isolamento do adolescente com doenca cronica,
o que impacta ainda mais no seu desenvolvi-

mento e nas suas perspectivas futuras.

Af eu parei de estudar, porque os meninos da minba sala
implicavam muito o fato de eu ser obesa, ai eu parei de
estudar [choro]. Agora eu tenho que completar 18 anos
para estudar numa sala de adultos. Eu ndo quero voltar
para a escola, porque so tinha eu e mais uma aluna que
era obesa e a outra também parou de estudar. Ai ficou
SO eu, ai tudo era motivo de zoacdo. Estudava no centro,
e eu achava que iria ser so ld; ai me implicaram numa

outra escola. (E3).

A obesidade interfere em multiplos aspectos
da rotina do adolescente, uma vez que traz
limitacoes fisicas e alimentares. Além disso,
esses adolescentes tendem a se isolar e evitam
compartilhar com as pessoas os sofrimentos
experienciados em decorréncia da doenca.
O bullyng sofrido na escola leva a mudancas

de colégios, dificuldades de adaptacao e até a
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evasio escolar”. Com o isolamento, o adoles-
cente tende a depressdo e a todas as compli-
cacoes dela decorrentes, incluindo a tentativa
de autoexterminio””.

Assim, conhecer as dificuldades, as expe-
riéncias, as questodes psicossociais e emocionais
enfrentadas por esses jovens € importante, para
que o profissional de saude trace estratégias
de cuidado que envolvam a recuperacio fisica
e emocional desse sujeito. Ressalta-se aqui a
necessidade da abordagem do jovem por uma
equipe multiprofissional, com a realizacdo de
um projeto terapéutico singular, capaz de res-
saltar suas potencialidades, de modo a auxilid-lo
no enfrentamento das situacoes de tristeza e
depressdao. Além disso, deve traduzir um cui-
dado individual que respeita as particularidades
e individualidades do paciente.

Outro fator salientado no estudo ¢ o desejo
da busca de autonomia e liberdade. A adoles-
céncia € marcada pela necessidade de conhecer
e explorar o novo e pelo desejo de desfrutar a
liberdade de forma mais ampla"”. A doenca cro-
nica pode privar o jovem de desfrutar essa liber-
dade que tanto almeja. Muitas vezes, essa res-
tricdo € vista como um transtorno, por nao poder
vivenciar essa fase permeada de novidades.
A preocupacio da familia com a doencga cronica
do adolescente também € apontada pelos par-
ticipantes como algo presente, como pode ser

evidenciado na fala de E1.

Olha é um transtorno né? Ndo é assim ser so diabetico,
né? Porque até mesmo assim, para viajar, tem minba
mde: Ai meu Deus! Vocé ndo vai em tal lugar, vocé vai
comigo, porque vocé pode passar mal [...] Toma cuidado,

pelo amor de Deus! Se vocé passar mal, me liga.

O cuidado dos pais, em especial das maes,
¢ fundamental no auxilio do controle da doenca
do adolescente e também em relacio ao seu
suporte social e emocional. Contudo, € preciso
aten¢iao e ponderacio com esse cuidado, para
que ele consiga sentir-se capaz de enfrentar as
circunstincias cotidianas”.

Frente as dificuldades vivenciadas, os adoles-
centes que possuem doencgas cronicas buscam

tracar estratégias para enfrentar seus desafios e
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estabelecer uma existéncia que se aproxime da

normalidade esperada para a fase da adolescéncia.

Estratégias de enfrentamento dos
adolescentes frente a doenca cronica

Diante desta temadtica, uma das principais
questdes evidenciadas nas falas dos adolescentes

foi a “resignacao perante a doenca”.

Depois que passa um tempo, vocé acostuma e aceita. Eu
acho que é quase levar uma vida normal, ndo é muito
diferente assim ndo. Depois de um tempo, vocé acostuma.
Eu nem sinto falta agora de doce, de comer essas coisas.
(E2).

Pode até ser mais de superacdo; de um tempo pra
cd, eu ndo venho mais passando mal. Hoje jogo
bola normal, pratico esportes e ndo sinto mais
dores. (EG).

Sabe quando vocé desiste? Quando vocé: Ab, ndo! Eu
ndo consigo mais! So que depois vocé fala assim: Ab, vou
ter que comegar de novo! Vou ter que aturar as picadas!
Faco glicemia quase seis vezes ao dia, insulina quase
oito vezes no dial Vou ter que aturar, tem situacoes que
querendo ou ndo eu tenho e pronto! [..] E um transtor-
no, mas lem que conviver, tem que acabar aceitando no
final. (E4).

A resignacao ndo consiste em apenas aceitar
o sofrimento ou a condicao que a vida impos
e cruzar os bracos, mas perceber que existe algo
que nao pode ser mudado e com o tempo tentar
conviver sem revolta.

Ao longo da histéria, o ser humano sempre se
deparou com o processo de adoecer, dele pro-
prio ou de outros, de forma que essa vivéncia
pode ser enfrentada de diferentes maneiras.
A doenca constitui uma ruptura do modo de viver
do ser humano, pois modifica o seu cotidiano.
No caso do adolescente, precisa reconstruir sua
vida para enfrentar essas mudancas"”. Desse
modo, a condicio de ter uma doenca cronica
leva-o a defrontar-se com um grande desafio e o
faz desenvolver estratégias para a sua vida sobre
como fazer e conviver com a doenca.

Um dos adolescentes apresentou um processo
de negacao perante a doenca. Este processo de
nao conseguir enfrentar e lidar com a doenca

contribuiu para gerar um sofrimento intenso
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nesse participante, desencadeando uma situacao

extrema, como o comportamento suicida.

E, eu ndo considero que tenbo uma doenga. Eu nunca
aceitei, nem o tratamento, porque eu acho que eu ndao
tenho pressdo alta, eu ndo tenbo bipertensdo, so que o
médico fala que sim. Entdo eu nunca fiz o tratamento de
bipertensdo ndo. A minba mde até tentou, mas eu nun-
ca quis fazer so que todo mundo da minha familia tem
[...] ]a tentei suicidar e foi aonde a minha mde procurou
ajuda. Ai eu nunca aceitei nenbum dos dois, nem a obe-

sidade e nem a pressdo, pelo fato de ser bipertensa. (E3).

Neste estudo, considerou-se a negacao
também como uma forma de enfrentamento,
conforme discutido no modelo de luto proposto
por Kubler-Ross . Negar pode ser o primeiro
passo para aceitar a doenca, a dnica forma pos-
sivel ao adolescente para conseguir encarar os
fatos e de alguma maneira lidar com a situacao.

E comum o adolescente calar-se diante do
diagnéstico e do tratamento, pois o impacto que
a doencga causa nao lhe permite aceitar o que
estd acontecendo. Possivelmente seja a maneira
que encontra para lidar momentaneamente com
o problema. A fase de negacdo ¢ tida quando
o paciente nao acredita que o diagnodstico seja
verdadeiro. Pode também ser marcada por um
periodo de confusao, em que, no fundo, ele sabe
que ¢ portador de alguma doenca, mas ainda
nao tem estrutura emocional para aceitar o fato.
Pode ainda estar associada ao desaparecimento
do desejo de lutar contra a situacio” .

As limitagdes cotidianas vivenciadas pelo
adolescente fazem com que desenhe estraté-
gias de autogoverno frente aos seus desejos, de
forma a nao ser visto pelos demais como alguém
doente. Isto pode acarretar sobrecarga emo-
cional e desencadeamento de conflitos internos
que precisam ser acompanhados, para que con-
siga enfrentar, de maneira saudavel, as restricoes
impostas pela doenca"”.

As redes de apoio social podem, nesse
momento, servir como ponto de apoio. A fala
de E4, a seguir, mostra que o nucleo familiar e a
rede de amigos tém uma grande importancia no

conviver com a doenca:

A relacao em casa sobre isso também é muito normal. Na
rua, com meus amigos, tambem é muito tranquilo. Eles
até cuidam de mim, as vezes me deixando ndo fazer tal
coisa. Mas no mais é tudo normal, ndo vejo nenbuma

diferenca ndo.

Considera-se apoio social alguma forma de
contribuicao de um grupo de pessoas para que
o proprio jovem enfrente determinadas situa-
cdes que possam acontecer em sua vida'”
O diagnéstico de doencga cronica pode afetar as
relacdes interpessoais do adolescente, por con-
siderar-se um ser diferente do grupo no qual se
insere. Por outro lado, a condi¢ao cronica poten-
cializa os conflitos internos naturais dessa faixa
etaria"”. Portanto, o apoio social pode reduzir
o sofrimento psicolégico do adolescente que
passa por uma condicao de doenca cronica.

A ciéncia e a tecnologia sempre permitiram
transformacoes na sociedade e sio consideradas
propulsoras do progresso humano, pelo fato de
proporcionarem nao apenas o desenvolvimento
do saber, mas também uma evolucio real do
homem. Ambas permitem que o individuo possa
adaptar-se com maior facilidade as restricoes
impostas pelas varias situacdes da vida, propor-
cionando-lhe uma determinada qualidade de

. . an
vida, de acordo com suas necessidades

A gente entrou com o recurso da bomba de insulina. Eu
ganbei do governo e agora estd para chegar, porque eu ti-
nha borror de bomba. Ai eu falei assim: Vamos tentar? Ai
tentei. Gostei. Amei a bombal Aivai ser bem mais fdacil, por-
quie vai ser uma picada a cada trés dias, e eu posso comer.
Se eu for ter que comer de novo, é so eu calcular, jo-
gar na bomba, ndo ter que ter outra picada, ne?
E como se fosse um celular. Entdo, ndo vai ser aquele
constrangimento de ir na frente de todo mundo, ir ld e

picar. (ED).

O acesso a informacoes beneficia o sujeito
afetado, por diminuir a angustia decorrente do
nao conhecimento de seu real estado de saude
e dos meios disponiveis para buscar o tratamento
mais adequado””. Sabe-se que as doencas cro-
nicas afetam de maneira desigual pessoas que
possuem menor acesso a informacio, uma vez
que essa condi¢io nao lhes possibilita alcanc¢ar

todos os bens e servicos disponibilizados pelo
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Estado, para manter uma boa qualidade de
vida™.

Alguns dispositivos tecnologicos a favor da
saude e do bem-estar podem dar suporte e
possuem um valor inestimavel para essa popu-
lacio que se sente diferente do suposto ideal.
Identifica-se, ainda pela fala de E1, que a tecno-
logia pode servir como um suporte para evitar
situacdes ditas constrangedoras que, muitas
vezes, a doenca impde, contribuindo para for-

talecer a qualidade de vida desses individuos.
Consideracoes Finais

A doenca cronica afeta significativamente
o cotidiano dos adolescentes e a forma de enfren-
tamento perante esta situacao estd muitas vezes
aliada ao seu grau de maturidade, entendimento
e ao apoio das redes sociais que dao suporte,
para que possam vivenciar essas limitacoes.
O adolescente sabe que ird conviver com pri-
vacoes por toda a sua vida, necessitando cons-
truir uma postura diferenciada para amenizar o
quadro, o que exige dele muito mais do que
apenas forca de vontade.

O presente estudo identificou que as restri-
¢oes impostas pela doenca cronica podem trazer
impactos para o adolescente na adesiao ao tra-
tamento e na sua insercao social. As privacoes
foram a primeira e principal questio a ser rela-
tada pelos adolescentes. Outro ponto destacado
no estudo refere-se a separacao do grupo de
iguais em detrimento das restricoes da doenca,
o que pode levar a baixa estima e ao isolamento
social.

Conhecer os significados dessas restricoes
permite ao profissional de satde estabelecer
uma comunicacdo e uma relacio mais intima
com esse adolescente, ressaltando nio o que
¢ proibido, mas o que ha de diferente e que
pode ser experienciado por ele. A realizacao de
um projeto terapéutico singular por uma equipe
multiprofissional permitird ressaltar as potencia-
lidades do adolescente, auxiliando-o a buscar
prazer em situacoes que nem sempre S0 Comuns
aos seus pares. Desse modo, a aproximag¢iao com

o mundo do adolescente doente cronico torna
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possivel estabelecer uma nova relacao de cui-
dado que permite uma intervencio efetiva no
seu tratamento, minimizando o impacto de con-

viver com a condicdo crénica.
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