O ADOLESCENTE COM DOENGCA CRONICA

Elisa Oliveira Dafico Pfrimer '
Eliane Terezinha Afonso '
Fldvio Henrique Alves de Lima '
Adriana Abe '

"Departamento de Pediatria e Puericultura da Universidade Federal de Goids

Introdugao

Doencas crénicas sdo aquelas de desenvolvimento lento, de longa duracdo e que,
em alguns casos, ndo tém cura, mas controle. Podem ser progressivas, fatais, ou causar
incapacidades e deficiéncias. Envolve um grande nimero de doencas com condigdes,
gravidades e progndsticos diversos. Tém etiologias variadas: metabdlicas, autoimunes,
inflamatdrias, degenerativas, hereditarias, congénitas, infecciosas que se cronificam,
como a infecgdo pelo HIV, comprometendo os diversos sistemas organicos.

Numa definicdo mais criteriosa, segundo Stein, as doencas cronicas: (Nogueira,
2016)

* Tém duracdo ou expectativa de duracdo de pelo menos um ano;
* Produzem uma ou mais das seguintes sequelas:

* Limitacdo das funcoes, atividades ou papel social em comparacdo com
adolescentes saudaveis da mesma idade, nas areas fisica, emocional,
cognitiva, ou de crescimento e desenvolvimento;

* Necessidade de cuidados médicos ou de outros profissionais de salde, de
apoio psicoldgico ou educacional, além do esperado para a idade;

* Dependéncia de qualguer um dos seguintes itens para compensar ou
minimizar as limitacdes impostas pela doenca:

* MedicagOes; Dietas especiais; Tecnologia médica; Aparelhos de suporte;
Assisténcia pessoal.

Nas ultimas décadas, houve uma mudanca no perfil epidemiolégico, com
diminuicao da ocorréncia das moléstias infectocontagiosas e aumento dos males
cronicos, degenerativos e, também, das incapacidades e deficiéncias decorrentes de
causas externas. Os progressos da medicina, decorrentes da vacinacao, do uso de novos
medicamentos, da melhoria da assisténcia a prematuros, dos métodos cirdrgicos mais
eficazes, da correcao de malformacgdes congénitas, aumentaram a sobrevida de criangas
e adolescentes afetados por doencas cronicas. Além disso, os habitos pouco saudaveis,
como sedentarismo e alimentac¢do inadequada, tdo prevalentes atualmente entre os
mais jovens, favorecem o surgimento da obesidade e sindrome metabdlica, com todas
as consequéncias na saude desta populacdo. (Nogueira, 2016) (Amado, Leal, & Saito,
2014)



Atualmente, estima-se que 10 a 20% dos adolescentes dos paises desenvolvidos,
sofram de alguma doenca crbnica e 85% sobrevivam até a idade adulta. No Brasil, isto
representaria 3,5 a 4 milhdes de adolescentes com doenca crénica. Um estudo feito em
Campinas — SP, constatou uma taxa de 19,17% de doencas crbnicas entre os
adolescentes. (Amado, Leal, & Saito, 2014) (Nogueira, 2016) (Braz, Filho, & Barros, 2013)

As doencas cronicas trazem enormes fardos para os pacientes, para suas familias
e para o sistema de saude, pois podem causar limita¢cdes das atividades, fungbes ou
papéis sociais e ha a necessidade de medicagdes, dietas especiais, tecnologias médicas,
aparelhos de suporte, além de assisténcia pessoal por cuidadores, profissionais das
diversas areas da saude. Podem ocorrer dificuldades de adapta¢do na escola e aos
grupos da mesma faixa etaria, seja por deficiéncia na capacidade cognitiva, ou por
prejuizos no aprendizado causados pelo absenteismo escolar. (Satude, 2013)

As doengas cronicas no crescimento, desenvolvimento fisico e psicossocial

A adolescéncia por ser um periodo de grandes transformagdes fisicas, psiquicas
e sociais, representa um momento crucial para o desenvolvimento da autoestima e
autoconfianca. Ocorre o processo de construcdo dos préprios valores e identidade e
mudancas na relacdo de dependéncia da familia, aproximando-se de grupos
adolescentes, com quem se identificam e se apoiam. Ha o processo de desenvolvimento
da sexualidade e o desempenho de novos papeis sociais. Por todas estas
transformacgdes, torna-se um tempo de crises e de conflitos, que se manifestam em
propor¢des ampliadas entre os pacientes doentes. (Crespin, 2007)

As doencas cronicas podem causar impacto no crescimento e desenvolvimento,
levando a baixo ganho pondero estatural e retardo puberal, devido as altera¢des
hormonais causadas por algumas doengas, pelos efeitos adversos do uso de
medicamentos por longos periodos, ou pelas alteracdes metabdlicas causadas por
diversas patologias. Estes prejuizos podem ser permanentes ou transitérios, quando a
doenca é controlada ou resolvida, ocorrendo crescimento compensatério acelerado
depois. Como na adolescéncia os aspectos bioldgicos, psiquicos e sociais sdo inter-
relacionados, ocorrem danos emocionais e sociais pelas alteracées no desenvolvimento
fisico. Da mesma forma as transformacdes da puberdade, que compreendem a
aceleracdo do crescimento fisico, com o aumento das necessidades caldricas e
nutricionais, e as mudancgas nas concentra¢gdes hormonais, podem ter impacto nas
doencas e suas repercussoes, além das transformacdes psicossociais préprias da
adolescéncia. Exemplo disso é o que ocorre no paciente com diabetes, tornando-se mais
dificil o controle nesta fase, pelo aumento das concentragées do horménio do
crescimento e pelo aumento das demandas metabdlicas do estirdo do crescimento.
(Nogueira, 2016)

Os adolescentes, no processo do desenvolvimento psicossocial, apresentam
grande preocupacdo com sua aparéncia fisica. Desejam ser atraentes, desejados,
“normais”, numa sociedade que valoriza o culto do corpo. A puberdade atrasada e as
marcas visiveis ou sinais das doencas, sdo penosos, prejudicam a autoimagem, levando



a insatisfacdo com o seu corpo, baixa autoestima, inseguranca, depressdo, raiva,
ansiedade sobre a sua atratividade e sexualidade, prejuizos no relacionamento com os
grupos, ficando isolados ou tornando-se vitimas de bullying. Este turbilhdo de
sentimentos pode ocasionar dificuldade de adaptacao social. Os problemas enfrentados
pelo adolescente com doenga crbnica sdao proporcionais a gravidade da doencga, que
representa restricao, limitacao, dependéncia de terceiros, de medicamentos, de dietas,
ou mesmo, risco de morte. (Amado, Leal, & Saito, 2014) (Nogueira, 2016)

A busca da identidade prépria induz a confrontagdo com os padrdes familiares e
adultos. Os jovens, entdo, procuram a identificagdo com outros adolescentes e, pela
necessidade de aceitagdo nos grupos, tornam-se vulneraveis a comportamentos de risco
para a sua saude ja comprometida. Se a doenca limita a participacdo nas atividades dos
grupos, os adolescentes “diferentes” sentem-se excluidos ou sdo excluidos. Na tentativa
de superar as diferencas, desafiam a doenca e até a propria morte. (Amado, Leal, &
Saito, 2014)

O pensamento adolescente, pela tendéncia a fantasiar, leva a negacdo da
doenca. O sentimento de onipoténcia e invulnerabilidade induz a ndo respeitar as
recomenda¢cdes médicas. A doenga, em vez de comprometer a ideia de
indestrutibilidade, muitas vezes a exacerba. (Amado, Leal, & Saito, 2014)

Estudos apontam que os adolescentes doentes demonstram maior
comportamento de risco do que os ndo doentes, tanto pelo uso de alcool, como por
relagcdes sexuais desprotegidas. Exemplo de situagdes preocupantes sao os hepatopatas
gue insistem em tomar bebidas alcodlicas. Ficam expostos a um duplo risco: o risco em
si e a piora da doenca. (Valencia & Cromer, 2000)

Os novos conhecimentos sobre a neuromaturacdo explicam que o
desenvolvimento cerebral sé termina no inicio da idade adulta. Ha o fortalecimento e
amadurecimento de algumas redes de neurdnios e o abandono de outras, menos
usadas. As areas motora e cognitiva se desenvolvem mais cedo, atingindo a capacidade
de raciocinio abstrato ja por volta dos doze anos de idade. Porém, nesta faixa etaria,
ainda ndo se formaram totalmente as conexdes neuronais da regido frontal, que é
responsavel pelo controle dos impulsos, da coordenagdo do pensamento, da a¢do e do
comportamento. Os adolescentes, entdo, agem principalmente pelos impetos
emocionais promovidos pela area limbica, sem o controle e a reflexdao sobre as
consequéncias dos seus atos. Por isso, os comportamentos de risco tdo comuns nesta
idade. Ha pouca preocupacao com o futuro. O que importa é o presente e o bem-estar
momentaneo. Para o paciente cronico, o imediatismo pode ser reforcado diante da ideia
da morte. Desejam viver tudo em pouco tempo, extraindo da vida o maximo de emocao,
prazer, realizacdo. (Blakemore & Cloudhury, 2006) (Steinberg, 2007) (Psychiatry, 2016)

Isto ndo significa, todavia, que os adolescentes ndo sejam capazes de tomar boas
decisGes, de diferenciar entre certo e o errado, ou mesmo, que ndao devam ser
responsabilizados por suas agdes. Aos 15 anos, os jovens conseguem perceber o risco
da mesma forma e com a mesma precisdo que um adulto. Embora disponham das



habilidades para perceber os riscos, a capacidade de controlar o comportamento nao
estd totalmente madura. Os adolescentes ddao mais valor para as recompensas
imediatas vindas de uma escolha arriscada do que para os custos dessa decisdo. Estudos
com exames de imagem observaram, no cérebro adolescente, uma intensa atividade em
areas ligadas a recompensa ou sensacdo prazerosa, relacionadas a acdao dopaminérgica.
Dai a busca por fortes emocgdes, novidades e experimentacdes tdo comuns neste
periodo. (Steinberg, 2007) (Blakemore & Cloudhury, 2006) (Psychiatry, 2016)

Pensa-se que os pacientes atingidos por males cronicos teriam, devido as
restricoes das doencas, menos oportunidades de exposicao aos comportamentos de
experimentagao. Mas, passam pelos mesmos processos, apesar da sua imagem de
“fragilidade”. Ndo sdo menos adolescentes que os outros. Também ndo sdo
“assexuados”. Podem ter vdrias limitagOes impostas pela doenca, mas apresentam o
desenvolvimento da sexualidade como qualquer ser humano. Muitos assumem riscos
em experimentagdes com sexo, drogas, ou outras situagdes perigosas. Atitudes com
duplo risco, pois podem ter repercussdes na evolu¢ao de sua doenca. (Nogueira, 2016)

Repercussoes na familia e grupos sociais

Ha uma sobrecarga emocional, financeira e fisica para os pais cuidadores. A
situacdo exige mudanca nos habitos e estilos de vida da familia, dependendo do grau
das necessidades de cuidados didrios. Muitas vezes, um dos pais é forcado a abandonar
as atividades profissionais, ou anulacdo dos projetos de vida, causando impacto
emocional e financeiro. Alguns pais e maes, pelos longos periodos de sobrecarga e
tensdes desenvolvem sintomas psicossomaticos (somatiza¢des, transtornos
conversivos), transtornos de ansiedade ou depressdo. Todos estes problemas podem
gerar crises conjugais e, em alguns casos, separacoes. (Nogueira, 2016) (Amado, Leal, &
Saito, 2014)

A familia tende a superproteger o paciente, criando barreiras para o
desenvolvimento emocional desejavel e impedindo a integracdo com os jovens da
mesma faixa etdria. A convivéncia com outros jovens da mesma faixa etdria é
importante para a construgao da individualidade. Por isso, torna-se dificil o processo de
consolidacdo da sua identidade e da independéncia, tdo importante nesta fase, fazendo
com que o adolescente permanec¢a imaturo e inseguro. Muitos vivenciam solidao e
criam habitos de permanecer por longos periodos nas midias sociais e abusarem dos
jogos eletrdnicos. E preciso considerar, também, que os obstaculos préprios da doenca
de base, a necessidade do tratamento cronico, a percep¢ao da sua vulnerabilidade e
fragilidade associadas a nocdo da ndo possibilidade de cura em alguns casos, impedem
a aquisicdo da independéncia dos pais ou cuidadores. (Nogueira, 2016) (Amado, Leal, &
Saito, 2014)

Doenca cronica e vida escolar

A escola é um espaco marcante na vida dos adolescentes, onde ocorrem varios
tipos de aprendizados e de relacionamentos interpessoais fora da familia, promovendo
a formacdo da identidade e o desenvolvimento psicossocial. As vezes representa a Unica



oportunidade de convivio social. O afastamento da escola é uma situagao preocupante,
causando varios prejuizos para o adolescente com doenca crénica. Estudo constatou
gue os adolescentes demonstram tristeza ao falar dos periodos de afastamento do
ambiente escolar, que se preocupam com repeténcias devido a internacdes frequentes,
que apresentam dificuldades de aprendizado devido a doenca e que tém dificuldade de
estudar no hospital. (Schneider & Martini, 2011)

A vida escolar fica muito comprometida pela dificuldade de manter a assiduidade
devido aos periodos de agravamento da doenca ou pelo tempo tomado pelos
tratamentos necessarios. Observa-se também absenteismo por questdes emocionais,
ocasionadas pela dificuldade de inser¢ao nos grupos de colegas, por problemas
relacionados a autoimagem, tristeza, depressdo, ou mesmo bullying sofrido na escola.
Algumas familias ndo ddo o estimulo necessario para o enfrentamento destes
obstaculos e sdo permissivas com as faltas, pela atitude de superprotecao. Isto prejudica
o aprendizado, com repercussdes negativas na formacdo profissional e empregabilidade
futura. (Nogueira, 2016)

Pacientes hospitalizados, devido a condi¢des clinicas mais graves, apresentam
maior desvantagem pelo impedimento da participagdo nas atividades escolares por
longos periodos. Torna-se necessario contato com a escola para encontrar alternativas
educacionais. A presen¢a de educadores no ambiente hospitalar minimizaria muito
estes prejuizos.

Algumas situagdes clinicas implicam em cuidados especiais nas escolas, que
devem ser notificadas destas condi¢Ges para que possam se preparar e providenciar as
condutas necessdarias em cada caso. Exemplos dessas situagdes sao as hipoglicemias e
coma nos diabéticos, dispneia em pacientes asmaticos ou com insuficiéncia cardiaca,
convulsGes em epiléticos, ou febre em neutropénicos. A escola deve ser informada
sobre as medicacdes em uso e as que sdo contraindicadas. Estas informacdes devem ser
feitas quando for indispensdvel, com o consentimento do adolescente e resguardadas
dentro dos principios da ética profissional. (Nogueira, 2016)

Alguns pacientes necessitam de cuidados especiais pelas suas limita¢Oes
impostas pela doenca de base. Estes cuidados devem ser garantidos pela escola
escolhida, para possibilitar a frequéncia do paciente crénico. A escola deve ser um
espaco de inclusdo, estimulando o convivio e o respeito aos que sao diferentes ou que
possuam necessidades especiais.

A assisténcia a saude do adolescente com doenga cronica

A doenca cronica é um grande desafio para os adolescentes, para as familias e
para os profissionais de salde que cuidam deles. Representa uma situac¢do dificil e
dolorosa, impde restricdes e causa preocupacdes, ansiedade e medo de complicacdes
ou de morte. Neste cenario, os adolescentes com doenca cronica podem exibir
comportamentos reacionais de infantilidade e submissao, ou de agressividade, rebeldia
e ndo aderéncia aos tratamentos. Os de postura submissa e infantil delegam a
responsabilidade do tratamento aos pais, interrompendo o processo de crescimento



emocional e o preparo para a vida adulta, tornando-se cada vez mais dependentes. Os
de postura rebelde experimentam a sensacdo de invulnerabilidade ao ndo aderir aos
tratamentos, prejudicando o controle, causando piora da sua situacdo clinica, ou
prejudicando seu prognodstico. (Amado, Leal, & Saito, 2014)

A adesdo ao tratamento envolve um processo ativo e responsadvel de
autocuidado, com necessidade de mudancas, que ndo deseja, no estilo de vida e
dependéncia de medicamentos a longo prazo. Se a autoestima é baixa, se ndo gosta do
proprio corpo, se o presente significa dor e limitagao e se o futuro ndo é favoravel, como
cumprir os requisitos do tratamento que a doenca exige? Prefere ficar com os amigos a
sujeitar as imposicOes terapéuticas, as restricdes dietéticas e as internagdes. Na sua
ilusdo de invulnerabilidade tem a sensacdo de que as drogas sdo desnecessarias.
Esquece de toma-las, ou receia os seus efeitos colaterais. (Amado, Leal, & Saito, 2014)

Os profissionais de saude devem ter consciéncia dessas situacGes e procurar
estabelecer uma postura que inspire confianca, deixando claro que ndo estdo
preocupados apenas com a doenca e a eficdcia terapéutica, mas que realmente se
preocupam com as suas necessidades, ansiedades, projetos, sonhos e medos. E
necessario incentivar os adolescentes a assumir gradualmente a responsabilidade do
seu proprio tratamento, na medida do possivel, e esclarecé-los sobre a doenga e o
tratamento necessario. Devem estimular habitos sauddveis e orientar medidas para
prevenir doencas sexualmente transmissiveis e gravidez indesejada. Para os pacientes
com atitudes rebeldes, o discurso baseado na enumeracdo das possiveis complicacdes
futuras decorrentes da ndo adesdo as recomendacbes terapéuticas tem pouca
efetividade, pois é pouco motivador. Melhor impacto é observado, quando o foco é
buscar solucdes para melhorar a qualidade de vida. Enfatizar o que pode fazer e ndo o
gue ndo pode. A postura benevolente e os reforgos positivos sao mais eficazes, do que
as repreensodes. (Amado, Leal, & Saito, 2014) (Nogueira, 2016)

E imprescindivel estimular a convivéncia com outros adolescentes da mesma
faixa etaria e a participacdo nos grupos, na medida do possivel, para que o seu
desenvolvimento psicossocial ndo fique prejudicado.

Apoio emocional e social devem ser oferecidos aos pais também, que muitas
vezes sofrem privagdes financeiras e adoecem psiquicamente, pelos sacrificios que se
impdem para conseguir atender as demandas do cuidado do paciente crénico. Devem
ser orientados quanto aos limites da protecdo dada ao paciente adolescente, para que
ndo criem impedimentos para o seu desenvolvimento emocional desejavel.

A conscientizacdo e aceitacdo da doenca é um processo doloroso para o
adolescente e sua familia, mas sdo indispensaveis para conseguir viver da melhor
maneira possivel e o estabelecimento dos projetos de vida compativeis com as
limitacOes infligidas pela doenca.

Alguns pacientes internados adotam comportamentos de dificil manejo,
decorrentes das dificuldades e angustias vividos no ambiente hospitalar, onde
geralmente permanecem por longos periodos e sdo submetidos a diversos



procedimentos dolorosos. Para amenizar tais sofrimentos, deveriam ser criadas equipes
de apoio para desenvolver atividades recreativas ou outras de interesse dos
adolescentes. Tentar favorecer a convivéncia com grupos de adolescentes que
vivenciam os mesmos dramas. Essa integracdo e compartilhamento de experiéncias sdo
importantes para a conscientizagdo de que os seus problemas ndo sdao exclusivos e
favorecem o fortalecimento emocional para enfrentamento de seus males. Seria
desejavel a constituicdo de equipes multidisciplinares com médicos, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, educadores, terapeutas ocupacionais e outros
profissionais, para a assisténcia mais adequada as necessidades destes pacientes.
Necessitam muito mais que medicamentos.

Outra demanda importante para os adolescentes internados é a disponibilizacao
de alternativas educacionais, como professores no ambiente hospitalar, para que
possam cumprir um curriculo extraescolar, diminuindo as desvantagens enfrentadas
pela impossibilidade de frequentar a escola por periodos prolongados.

Um estudo interessante mostra algumas estratégias, sugeridas pelos proprios
pacientes adolescentes, que podem auxiliar a lidar melhor com a doenca cronica:
(Woodgate, 1998)

e Aguente — isto passa. Reconhecer que a doenca crénica é uma experiéncia
de longo prazo com periodos bons e ruins. A chave aqui é lembrar que os
periodos ruins serdo substituidos pelos bons. Ter a esperanca de conseguir
melhor controle no futuro;

e A doenca nao deve ser a prioridade na vida;

e Tirar o melhor da doenca. Transformar a ma experiéncia em boa. Aprender
coisas boas com a doencga;

e N3o se cobre demais se as coisas ndo funcionarem bem;

e Converse com alguém: familiares, amigos, adolescentes com a mesma
doenga. Ajudara a ndo sentir sozinho e melhora a sensagao de bem-estar;

e Tentar entender;

Conclusdo

A doenca crbnica representa um grande desafio para os adolescentes, para as
familias e para os servicos de saude. Provoca mudancas significativas nos projetos de
vida, acompanhadas por restricdes e necessidades que podem se tornar um fardo dificil
de suportar.

Torna-se necessario entender o que significado do adolescer para o doente
cronico para poder proporcionar a assisténcia da maneira mais adequada.

Mais do que estabelecer tratamentos e rotinas, é fundamental estar ao lado
desses pacientes e suas familias, sendo suporte e proporcionando alivio, esperanca e
estimulo para que possam viver da melhor maneira possivel.
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