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Enfrentamento do adolescente em condiggo cronica: importancia da rede social

Coping of teenagers with chronic conditions: importance of social network
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RESUMO
Este estudo objetivou investigar a influéncia da rede social no enfrentamento do adolescente em condicdo crénica. Pesquisa qualitativa
cujos sujeitos foram adolescentes hospitalizados com diagndsticos de doenga crénica hd pelo menos um ano. Os dados foram coletados
por meio de entrevista semi-estruturada e os depoimentos submetidos a andlise temética. Resultados demonstraram que o adolescente
em condicdo cronica tem repercussdes importantes em sua vida. Amigos, professores e profissionais de satide fazem parte da rede
social. Para promover autonomizacéo ele precisa ser incluido no planejamento do seu cuidado e de uma rede social que lhe dé suporte
em suas diversas demandas nas diferentes fases da doenga.
Descritores: Adolescente; Doenga Cronica; Apoio Social; Enfermagem.

ABSTRACT

This study aimed at investigating the influence of social network on adolescent coping with chronic conditions. Qualitative research
whose subjects were hospitalized adolescents who had a diagnosis of chronic disease for at least one year. Data were collected through
semi-structured interview and depositions were submitted to thematical analyses. This research highlights that the chronic condition in
adolescence brings substantial effects on their lives. Friends, teachers and health professionals are part of the social network. To
promote autonomy it is necessary to include adolescents in care planning and to have a social network that supports them in various
demands in different stages of illness.

Key words: Adolescent; Chronic Disease; Social Support; Nursing

RESUMEN

Esto estudio objetivd investigar la influencia de la red social en el enfrentamiento del adolescente en condicién crénica. Estudio
cualitativo cuyos sujetos fueron adolescentes hospitalizados que tenfan un diagnéstico de enfermedad crénica durante al menos un afio.
Los datos fueron recogidos a través de entrevistas semi-estructuradas y los discursos fueron sometidos a andlisis temético. Este estudio
pone de relieve que los adolescentes con enfermedades crénicas tienen un impacto importante en su vida. Amigos, profesores y
profesionales de la salud forman parte de la red social. Para promover la autonomia los adolescentes necesitan ser incluidos en la
planificacién de su cuidado y de una red social Que da apoyo a sus diversas demandas en las diferentes etapas de la enfermedad.
Descriptores: Adolescente; Enfermedad Cronica; Apoyo Social; Enfermerfa
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INTRODUGCAO

O periodo da adolescéncia caracteriza-se como um momento
de transigdo para a vida adulta, portanto, esse periodo geralmente
¢ frustrante e dificil para o jovem saudével, sendo ainda mais com-
plicado aqueles em condicdo cronica. A simultaneidade da ado-
lescéncia e da doenga crénica caracteriza uma crise existencial,
sobrepondo-se a outra crise, representada pela enfermidade mui-
tas vezes incurdvel e respectiva necessidade de tratamento conti-
nuado'".

A doenca cronica na adolescéncia pode desencadear reper-
cussdes fisicas, psicoldgicas e sociais, bem como a necessidade de
atengdo singular no processo de hospitalizagdo. Mesmo com o
avango atual no diagndstico e terapéutica, estas doencas implicam
um processo de adaptagdo permanente, 0 Que muitas vezes ndo
condiz com seu processo de crescimento e desenvolvimento, alte-
rando sua rotina®.

O tratamento dessas doengas geralmente € prolongado, com-
plexo, exigindo cuidados constantes em relacdo a terapéutica em si
e a determinantes que possam agravar o estado de satide. Quando
hd necessidade de hospitalizagdo, o adolescente é separado do
convivio com seus familiares, amigos, colegas e da escola. Portan-
to, é nesse contexto que precisa cotidianamente adaptar-se as situa-
¢Oes decorrentes da condicdo cronica. Esses aspectos interferem
na satde fisica do adolescente, bem como alteram sua convivéncia
com a familia, os amigos e a escola podendo desencadear proces-
sos de fragilidade emocional e isolamento social®.

Além dos aspectos ja descritos, ha outros envolvidos, especial-
mente Quando o local de atendimento é um hospital piblico, pois,
na maioria dos casos, esses adolescentes fazem parte de comu-
nidades menos favorecidas, que vivenciam falta de informagao,
desconhecimento dos seus direitos®. A vulnerabilidades desses
jovens aumenta Quando suas familias sdo desagregadas e eles geral-
mente ndo possuem um projeto para suas vidas®.

Sob esta ética, a dindmica do cuidado ao adolescente em
condicdo cronica deve ser ampliada, envolvendo-o em sua tota-
lidade, unicidade e diversidade. Planejar o cuidado em satide nes-
sas condigdes requer a existéncia de uma rede social que dé supor-
te ao adolescente e sua familia no atendimento de suas demandas
no cotidiano.

Para compreender essas relacdes, € preciso diferenciar rede social
de apoio social, pois, embora sejam conceitos inter-relacionados,
carregam diferencas entre si. A “rede social refere-se a dimensdo
estrutural ou institucional, ligada a um individuo. O apoio social
encontra-se na dimensdo pessoal, sendo constituido por membros
desta rede social efetivamente importante para as familias. Rede
social é uma teia de relagdes que liga os diversos individuos qQue
possuem vinculos sociais, propiciando Que os recursos de apoio
fluam através desses vinculos"®.

Assim, a rede social é entendida como: “um sistema de apoio
constituido por diferentes pessoas pertencentes a comunidade na
qual o portador da doenca cronica se insere os integrantes da rede
oferecem diferentes formas de apoio, emocional, material e educa-
cional como forma de compartilhar experiéncias, surtindo um efeito
direto sobre o bem-estar do individuo e do grupo ao qual ele
pertence”?.

Essa perspectiva implica compreender o apoio social como um

processo de interacdo entre pessoas ou grupos de pessoas, Que
por meio do contato sistemético estabelecem vinculos recebendo
apoio material, emocional, afetivo, contribuindo para o bem estar
reciproco. O apoio social realga o papel Que os individuos podem
desempenhar na resolugdo de situagdes cotidianas em momento
de crise®.

Diante de todas as adversidades provocadas pela condicdo croni-
ca na adolescéncia este ¢ um tema relevante para reflexdo da orga-
nizacdo do processo de trabalho da enfermagem, especialmente
naqueles locais onde a demanda por internamento desses jovens é
significativa. Autores descrevem que as adversidades provocadas
pela condigdo crénica poderiam ser minimizadas se o adolescente
fosse atendido em um ambiente especifico, sendo assistido por
profissionais capacitados para reconhecer suas necessidades, con-
tribuindo para o seu restabelecimento e reduzindo o impacto da
hospitalizacao®.

Nesse sentido, estudo realizado sobre a doenga cronica e suas
marcas na infincia as autoras salientam qQue “é preciso estruturar
estudos com criangas portadoras de doengas cronicas e ndo so-
mente sobre essas criancas. Construir instrumentos Que possibi-
litem a aproximacdo, e apreensao de seus modos de viver, apropri-
agdo do espaco social e experiéncia com o adoecimento. Todo
esse processo ndo merece ser negado, disfarcado ou escondido,
mas pode ser adequadamente manejado pela familia, recebendo
suporte profissional caso necessério para isso, e pelo servico de
satide?.

Baseado nesta problemética, neste estudo objetivou-se investi-
gar a influéncia da rede social no enfrentamento do adolescente em
condicio cronica.

METODO

Tratou-se de uma pesquisa de natureza qualitativa. As metodolo-
gias de pesquisa qualitativa sdo “aquelas capazes de incorporar a
questdo do significado e da intencionalidade como inerentes aos
atos, as relagées, e as estruturas sociais, sendo essas (ltimas to-
madas tanto no seu advento quanto na sua transformagdo, como
construgdes humanas significativas™".

A pesaquisa de campo foi realizada em uma unidade de inter-
nacdo pedidtrica de um Hospital Escola do Estado da Parafba. Os
sujeitos da pesquisa foram quatro adolescentes hospitalizados, com
idade variando entre 14 e |8 anos. A selecdo desses adolescentes
seguiu aos seguintes critérios: possuir o diagndstico médico de
doenca crénica hd pelo menos um ano, aceitar participar da pes-
Quisa e ter a autorizagdo dos pais ou responséveis para sua parti-
cipagao.

Atendendo a Resolugdo n® 196/96 do Ministério da Saude,
Que regulamenta a realizacdo de pesquisas envolvendo seres hu-
manos''?, e a Resolugdo 3 11/2007 do Conselho Federal de Enfer-
magem'® o projeto de pesquisa deste estudo foi aprovado junto
ao Comité de Etica em Pesquisa do hospital em estudo tendo ob-
tido parecer favordvel sob o n°128/07. Os acompanhantes res-
ponséveis pelos adolescentes hospitalizados assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

O periodo de coleta do material empirico foi de dezembro 2008
a maio de 2009 utilizando-se como instrumento a entrevista semi-
estruturada. O roteiro foi testado por meio de estudo piloto e cons-




tava de duas Questdes norteadoras, a partir das quais os adoles-
centes discorreram sobre o seu enfrentamento em relacio a condicio
cronica: “Quais mudangas vocé percebe em sua vida em decorrén-
cia da doenga cronica”?, “Como € o seu relacionamento com as
pessoas da familia, sua escola, da sua comunidade e os profissio-
nais de salide”? As entrevistas foram gravadas e transcritas na inte-
gra para posterior andlise.

A andlise do material empirico seguiu os principios da interpre-
tagdo tematica"". A organizagdo dos dados deve ser feita englo-
bando o conjunto do material coletado. Portanto, realizou-se a
transcrigdo das entrevistas gravadas e procedeu-se uma primeira
organizacdo dos relatos em determinada ordem, j4 iniciando uma
classificacao.

Assim, tragamos o mapa horizontal do material. Posteriormente,
realizou-se leitura exaustiva e repetida dos textos, fazendo uma
relacdo interrogativa com eles para apreender as estruturas de
relevancia. Esse procedimento permitiu elaborar uma classificagdo
por meio da leitura transversal. Em seguida, a partir das estruturas
de relevancia, processou-se o enxugamento da classificacdo, rea-
grupando os temas mais relevantes e realizou-se a andlise final.

A fim de garantir o anonimato dos sujeitos da pesquisa, os
adolescentes foram identificados pela letra "A” entre paréntesis,
acompanhada pelo numeral ordinal que se referiu a ordem de reali-
zacdo das entrevistas. Assim, o Adolescente entrevistado | apare-
cera no texto com (Al), Adolescente entrevistado 2 (A2) e assim
sucessivamente.

Os diagnésticos de doenga cronica, o sexo e a idade de cada
um dos quatro adolescentes foram: (A1): Parpura Trobocitopénica
Idiopética, sexo feminino, 15 anos; (A2): Diabetes Melitus tipo I,
sexo feminino, 16 anos; (A3) Talassemia, sexo feminino, 18 anos e
(A4): Talassemia, sexo feminino 17 anos. O tempo de diagndstico
médico da doenga cronica variou entre 4 e 18 anos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para o enfrentamento da condicio cronica, a literatura ressalta
que as familias necessitam de diferentes tipos de apoio: afetivo,
econdmico e, principalmente, da equipe responsével pelo trata-
mento"?. Neste estudo, de acordo com os depoimentos dos ado-
lescentes, as redes e os apoios sociais foram muito significativos e
as categorias identificadas a partir da andlise do material empirico
foram: repercussdo da doenga cronica para o adolescente e rede
social do adolescente no enfrentamento da condigdo crénica.

Repercussao da doenga cronica para o adolescente

As transformacoes que ocorrem na vida de um adolescente que
possui uma doenca cronica exigem mudangas de hdbitos e ati-
tudes, ou seja, adaptagdes em fungdo do tratamento e dos cuida-
dos a sua nova condicao de satide. Para tanto, ele deve aprender a
lidar com a situacdo se valendo das estratégias e habilidades de
enfrentamento Que possui('*.

Preciso me controlar, parar para pensar, e ficar Quieta mesmo,
sem fazer nada disso |[...] Ter um pouco de paciéncia, e tentar
ndo fazer o Que eu fazia antes |[...] as pessoas me veem normal,
mas por dentro existe outra pessoa, mais triste. Tem gente Que
diz: - Olha, nem parece que € doentel. E bom ndo parecer ser
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doente, mas tenho que ser. (Al)

O conlflito entre a aceitacdo da limitagdo imposta pela doenca e
a vontade de poder realizar atividades antes permitidas ¢ explicita-
do no depoimento acima. O adolescente enfrenta limitagdes em
suas atividades cotidianas a partir do diagndstico da doenca a fim
de manté-la sob controle. Para isso, lanca mdo de mecanismos de
autogoverno frente aos seus desejos e anseios, porém mostra-se
emocionalmente vulneravel nessa situagdo buscando fazer com que
outras pessoas ndo o vejam como doente.

A percepgdo que tem de si proprio € diferente da que os outros
tem dele. Como a percepcdo é uma fungdo cerebral Que tem relagdo
com as vivéncias passadas de um ser humano''®, neste caso, iden-
tificou-se que a doenca cronica interfere na vida e no cotidiano do
adolescente. Embora busque levar uma vida como outras pessoas
de sua faixa etdria, tem consciéncia de que sua doenca exige cuida-
dos especiais e Que esses cuidados também sdo de sua respons-
abilidade. Essa sobrecarga emocional pode desencadear conflitos
internos que precisam ser identificados para Que o adolescente
receba apoio emocional e tenha suporte para o enfrentamento dessa
situagao.

No ambito emocional e social, 0 adolescente também passa por
transi¢des desencadeadoras de conflitos internos e externos!”.
Nesse sentido, a convivéncia com a doenga cronica invade todos
os espagos da vida do adolescente, mediando também suas relagdes
com outras pessoas, reclamando uma reorganizagdo interna pro-
funda para reconstruirem seus modos de andar a vida os quais
devem comportar as implicagdes e os limites impostos pela doenga.
Essa reorganizagdo, em geral, implica o envolvimento da familia,
dos amigos, da escola, enfim, de suas relagdes sociais.

Ao explicitarem seus sentimentos em relagdo a condigo croni-
ca os adolescentes apontam fragilidade, soliddo e tristeza. Por se
tratar de sentimentos negativos e que ndo contribuem para o en-
frentamento da situagdo, mas que geram ansiedade, aflicdo e sen-
sacdo de perda, os adolescentes precisam do suporte da rede so-
cial para superd-los, pois esses “sentimentos provocam insatisfagao
com o novo modo de viver"!®.

Eu tenho raiva de mim mesma. (A2)

Ao trazer o contelido de sentir raiva de si mesmo o adolescente
estd demonstrando sua necessidade de suporte emocional, pois,
provavelmente, esse sentimento estd relacionado a outro, o de sentir-
se culpado por ser doente. Nesses processos a escuta € uma ferra-
menta indispensével para os profissionais de sadde a fim de identi-
ficarem suas angstias, medos, fantasias e lancarem méo de recur-
sos para ajudd-lo a elaborar tais sentimentos, pois o Que o adoles-
cente em condigdo cronica relata ndo pode ser menosprezado''?.

O depoimento abaixo reflete as ddvidas que surgem na vida dos
jovens quando se imaginam no futuro, diante do desejo de gerar
filhos e possuir uma familia.

S6 tenho divida daqui para a frente, se no futuro eu posso ter
filhos, se um dia eu casar. As vezes elas (referindo-se as médi-

cas) dizem Que eu posso, mas eu fico na divida. (A1)

Por serem acometidos por uma enfermidade crénica podem
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relacionar a existéncia da doenga com a impossibilidade de realizar
seus desejos e sonhos. Porém, isso nem sempre é condizente com
a realidade, tendo em vista Que dependendo do tipo da enfermi-
dade, € possivel gerar filhos e formar uma familia.

Apreender essas transformagdes nas vivéncias didrias do ado-
lescente implica compreender as repercussdes no modo como ele
se relaciona com o mundo. Negar a doenga na tentativa de ajudar
o adolescente a ndo sofrer, reforca ainda mais a soliddo e a fragi-
lidade deste, inviabilizando a reorganizagdo emocional das dife-
rencas vivenciadas. Assim, o profissional de satide, como cuidador
desses jovens, precisa apreender as demandas de cuidado amplia-
das para que as ddvidas que estes possuem sobre o presente ou o
futuro com a doenca possam ser desmistificadas.

Nesse sentido, € importante aos cuidadores reconhecer o mo-
mento de cada um e o contexto em qQue estd situada a pessoa
doente, assim como compreender sentimentos e experiéncias di-
ante da realidade vivida, de modo a contribuir para que os jovens
possam ter uma vida tranquila sem que a doenga atrapalhe o seu
desenvolvimento"®.

Os sentimentos positivos também marcam os relatos dos ado-
lescentes. A esperanga desses jovens frente ao tratamento da doenca
revela o desejo de vivenciar futuramente experiéncias Que possam
facilitar o enfrentamento cotidiano da mesma. Para tanto, eles su-
gerem tecnologias em salde que podem ser desenvolvidas com o
proposito de possibilitar maior liberdade nas atividades cotidianas,
diminuicdo do tempo de internagdo hospitalar além de facilitar a
desconstrugdo dos sentimentos de diferenca e vergonha que al-
guns jovens possuem por precisar se medicar em locais além do
lar.

Se tivesse (o remédio) em comprimido seria melhor, porque era
50 tomar o sangue e voltar para casa. Eu poderia ficar em casa,
ir para o colégio, voltar... Sabe? (A3)

Assim, jd Que eu tenho essa doenga, o meu sonho era parar de
tomar injegdo, s6 tomar comprimido, somente. Porue Quando
eu viajar levo o comprimido, e eu nem precisava mais aplicar a
injegdo. Eu teria menos vergonha. (A2)

Para Que o adolescente ndo se sinta t3o limitado e sobrecar-
regado emocionalmente necessita receber apoio e ajuda dos profis-
sionais de sadde e da familia, de modo a amenizar o sofrimento””

E significativa a confianga que os adolescentes depositam em
Deus e esperam ser curados pela fé. Acreditar que podem contar
com forgas espirituais traz sentimentos de conforto, pois a espiri-
tualidade pode contribuir para produzir sentimentos de esperanga
ou de aceitacdo da condicdo imposta pela doenga®®".

Tem vez Que eu fico num canto pedindo a Deus para curar
minha doenga. (A2)

A rede social desses adolescentes precisa estar atenta as
necessidades dos mesmos, procurando identificar sentimentos
positivos e negativos, criando um contexto para minimizar o
sofrimento, proporcionando reflexdes sobre suas vidas, auxiliando-
os desconstruir os aspectos que nao contribuem para o enfrenta-
mento efetivo da doenca crénica. Estudos''#*” apontam que o apoio

da familia e de outras redes sociais ¢ fundamental para manter o
equilibrio emocional do adolescente.

Cabe aos profissionais de satide, como integrantes da rede so-
cial, facilitar trocas de saberes, promover a educagdo em sadde e
desenvolver estratégias para melhoria da qualidade de vida dos
adolescentes em condicio cronica.

Conhecer o saber do adolescente e entendé-lo ajudara a equipe
de sadde a envolver-se em um processo de comunicagdo interati-
vo, no qual a escuta qualificada e individualizada de como cada
jovem concebe sua doenga e seus demais significados, contribuirdo
para a assisténcia humanizada.

Nesse sentido, o didlogo se apresenta como ferramenta indis-
pensavel. “Nao basta, nesse caso, apenas fazer o outro falar sobre
aquilo que eu, profissional de salide, sei que € relevante saber. E
preciso também ouvir o Que o outro, Que demanda o cuidado,
mostra ser indispensavel que ambos saibamos para que possamos
colocar os recursos técnicos existentes a servigo dos sucessos prati-
cos almejados”?2.

Portanto, o cuidado de enfermagem nessa perspectiva podera
promover a independéncia do adolescente para cuidar de si e as-
sumir uma posi¢do de compartilhamento de conhecimento, agoes
e apoio. Essas atitudes sao favordveis a autonomizagdo do adoles-
cente no cuidado e na instrumentalizagio da sua rede social.

Rede social do adolescente no enfrentamento da doenga cronica

Uma das estratégias de enfrentamento mais citadas pelas cri-
ancas e adolescentes com doenga crénica é a busca de suporte
social junto aos amigos, a familia e aos profissionais de satde, ja
qQue eles representam apoio e podem auxiliar nas diferentes fases
da doenca®®. Esses dados sdo corroborados neste estudo, con-
forme depoimento a seguir:

Momentos de alegria ficar perto deles (amigos), converso com
minhas amigas, brinco, faco um monte de coisas. Uma das mi-
nhas amigas, uma bem préxima, ela me d4 confianga, porque
ela é bem calma e me deixa calma também. |4 é uma boa ajudal
Me d4 mais vontade de conversar com ela. Me d4 mais vontade
de continuar e de nio desistir. (A1)

Ela (uma amiga) me d4 os deveres (atividades escolares), a gen-
te escreve e fica estudando para as provas, fizemos os traba-
lhos. (A4)

“Os momentos de alegria”, conforme citado no depoimento,
podem ser entendidos como estratégia de enfrentamento, jé que a
possibilidade de contar com outra pessoa, a amiga nesse caso,
fortalece o equilibrio emocional, a relacdo social do jovem, revigo-
rando suas forgas para ndo desanimar. “E comum a descricio de
sentimentos de solidariedade entre os amigos”“¥. A cooperagdo e
aproximagdo dos amigos é um dos suportes importantes na for-
magdo da rede social dos adolescentes para o enfrentamento da
condicdo cronica. Os amigos passam a fazer parte dessa rede so-
cial a partir do momento Que se sensibilizam e auxiliam os adoles-
centes na superacdo das adversidades cotidianas na convivéncia
com a doenga crdnica.

No ambiente familiar a contribuicdo advinda dos pais pode se
refletir em um sentimento de superprote¢do, o que deve ser evita-




do, pois o adolescente com doenga cronica carece de independéncia
e responsabilidade. O cuidado dos pais € indispensével, o apoio
social oferecido pela familia é expressivo na pessoa da mée, geral-
mente por estar mais préxima e presente durante o tratamento''¥
Contudo, o jovem precisa construir autonomia para o cuidado de si,
e ndo ficar dependente do cuidado da familia, o que pode leva-lo a
se sentir incapaz de enfrentar circunsténcias cotidianas sozinho.

Minha mae fica triste |...]| Mae tem cuidado em mim, ndo deixa
eu sair para canto nenhum. Eu s posso sair se for para chegar
no mesmo dia [...] até meu irmao tem vez Que ele arenga (briga,
implica) comigo. Mae falou com ele, porque o doutor disse Que
eu ndo podia ter raiva Que a diabete sobe de uma vez. (A2)

A doenca de um filho afeta toda a familia em diferentes inten-
sidades para cada membro, e as outras pessoas do seu convivio.
Os pais vivem sentimentos de preocupacdo, ansiedade, tristeza e
sofrimento. Estudos!'*-'7-'® ressaltam qQue a maneira como a familia
lida com a situagio influenciara a crianga ou o adolescente na acei-
tagdo ou na negagdo da doenca. E melhor ela (crianga/adolescente)
compreender suas limitagdes do que se revoltar com seu estado,
como também n3o utilizar mecanismos de superprotegao®®.

A superprotegdo dos pais, os sentimentos de tristeza e a in-
diferenca dos irmaos, sdo aspectos que precisam ser modificados,
tendo em vista Que o jovem com doenga cronica precisa de um
ambiente domiciliar seguro e estruturado para que o cuidado seja
apropriado. Cabe aos profissionais de salide e aos demais inte-
grantes da rede social intervir nesse aspecto, apoiando a familia e
fortalecendo-a na superagdo de suas dificuldades, pois “a familia é
percebida como fundamento para o equilibrio de seus membros,
fortalecendo vinculos e as redes de sociabilidade™®".

Portanto, € preciso que a rede social conhega as demandas de
cada jovem e da familia em sua individualidade, e esteja apta para
identificar seus potenciais no Que concerne a agdes facilitadoras,
isto é, aquelas que podem contribuir para fortalecer a confianca na
relagdo com o grupo, resultando em atitudes mais firmes frente ao
tratamento®. Além de despertar no jovem o que ha de melhor em
si, cabe aos cuidadores, sempre que possivel, reduzir os determi-
nantes negativos, os Quais modificam a auto-relagdo do jovem com
ele mesmo e dele com os outros.

Os médicos conversaram tudo e chegaram num acordo de eu
tomar horménio para desenvolver. Entdo, eu gostei da idéia (ri-
sos). Pediram os exames, deram entrada na secretaria de satude
e eu vou tomar hormonio. Entio, eu acho que vai melhorar um
pouco. Esse tratamento € s6 para eu crescer porQue como a
doenga ndo tem cura nenhuma, o tratamento continua o mes-
mo, é minha mesmo. Entdo, eu gostei! Eu acho que vai ser
melhor, poder vestir as roupas Que eu Quero, os sapatos Que eu
quero. Entdo, eu acho que vai ser melhor. Eu Queria crescer
mesmo, porque eu ndo sei como é Que é ... Eu me arrumo e me
olho no espelho, e eu queria ser grande, sabe? Eu acho que
Quando eu crescer vou gostar de me olhar no espelho. (A3)

Para o adolescente, a percepgdo de ter um corpo Que ndo cor-
responde ao idealizado para si e para o grupo pode causar an-
siedade e isolamento social"®. Os desejos e aspiragdes do adoles-
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cente ndo deixam de existir quando ele é portador de uma doenga.
Nesse sentido, a rede social efetiva tem muito a contribuir para a
melhoria da qualidade de vida desses jovens. Ao se sentirem apoia-
dos e incluidos em seu meio social, estardo mais preparados e
fortalecidos para enfrentar as adversidades impostas pela doenga.

Os profissionais da educagdo sdo citados, neste estudo, como
integrantes da rede social. O professor ¢ visto como facilitador das
atividades escolares e estimulador do seguimento das orientacdes
referentes a restricoes alimentares, o que ¢ fundamental diante do
tratamento de algumas doengas cronicas, como diabetes e talas-
semia.

As professoras ajudam do jeitinho delas. (A3)

Os professores me ajudam bastante, fazem novas provas, me
ajudam nas atividades atrasadas. O ano passado eu estive aQui
(hospital) no final do ano, eu ia desistir de estudar, mas eu ndo
desisti. Voltei para a escola e passei para a sétima. (A1)

Ld (referindo-se a escola) a gente conversa, faz brincadeira. Tem
vez Que o professor, assim Quase ndo tem lanche /4, e o profes-
sor leva da casa dele. Ele prepara logo o meu, porque ele sabe
ja. (A2)

As estratégias adotadas pelo adolescente, familia, profissionais
de satide e de educacdo, quando integrados e articulados na atengdo
as demandas singulares do adolescente, formam um conjunto de
possibilidades que o fortalecem na convivéncia com a doenca cronica
e tendem a imprimir uma melhor qualidade de vida, ndo somente
para o adolescente, mas para todas as outras pessoas a ele vincu-
ladas. Acbes dessa natureza estimulam o adolescente a desenvol-
ver estratégias de enfrentamento da doenga, pois a subjetividade ai
construida acerca de tudo o que envolve sua condicio cronica
passa a ser ouvida e acolhida.

CONSIDERACOES FINAIS

A doenga cronica na adolescéncia pode fragilizar o jovem, le-
vando-o ao descompromisso com a terapéutica necessaria e com
os cuidados didrios que a doenga cronica requer. A rede social do
adolescente em condigdo cronica é composta pelos amigos, fami-
liares e profissionais de sadde e de educagdo, constituindo-se em
um potencial significativo para influenciar positivamente no melhor
enfrentamento da doenca cronica.

Esta pesquisa ressalta Que o adolescente em condigao cronica
tem repercussoes importantes em sua vida decorrentes dessa situ-
agdo. Para promover autonomizagdo ele precisa ser incluido no
planejamento do seu cuidado e de uma rede social que lhe dé
suporte em suas diversas demandas nas diferentes fases da doenga.
A condigdo cronica requer uma adaptagdo do adolescente e de sua
familia a uma nova rotina. Os profissionais de satide podem poten-
cializar as possibilidades de enfrentamento dessa situagdo ajudan-
do o adolescente e sua familia a identificarem redes e apoios soci-
ais a partir do contato com recursos disponiveis. Para tanto, impli-
ca promover acdes intersetoriais € multiprofissionais formando uma
grande rede social para que a melhor utilizacdo dos apoios reforce
os mecanismos e potencialidades de enfrentamento.
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A identificacdo das mudancas geradas pela condigdo cronica na
vida do adolescente, bem como da rede social e das habilidades de
enfrentamento, articuladas ao processo sistematico de avaliagdo,
sdo acdes centrais para a efetividade de intervengdes promotoras
do fortalecimento das competéncias e autonomizagdo do adoles-

Assim, oportunidades de participagdo do adolescente no seu
cuidado necessitam ser criadas, ndo somente no campo das técni-
cas de intervengdo do tratamento, como também no fortalecimen-
to dos vinculos sociais. Espacos que possibilitem a construgdo, a
troca e a reconstrugdo de saberes, sdo meios para alcangar essas

cente. oportunidades.
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