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Introdução
O Brasil possui uma população de cerca de 200 milhões de pessoas, dos quais 60 milhões têm menos de 18 anos de idade, o que equivale a quase um terço de toda a população de crianças e adolescentes da América Latina e Caribe (UNICEF, 2015).
A mudança do perfil epidemiológico, caracterizado pela redução da incidência das doenças infectocontagiosas ou transmissíveis seguida pelo aumento da incidência de doenças crônicas ou não transmissíveis, entre as crianças e os adolescentes estabeleceu novos desafios nos campos da assistência, da pesquisa e da administração dos recursos referentes à saúde desse grupo etário (GOLDANI et al., 2012).
O avanço atual no processo científico de diagnóstico e de terapêutica levou a um aumento da identificação precoce do número de casos de doenças crônicas. Nas últimas décadas a incidência de doença aguda grave em crianças tem diminuído devido às melhorias na área da imunoterapia, diagnóstico e tratamento, enquanto a prevalência de doença crônica aumentou (WISE, 2007).
 Virner et al. (2011) investigou a tendência de mortalidade na faixa etária de um a 24 anos nos últimos 50 anos, em diversos países do mundo. Observaram que, no grupo de um a nove anos, houve aumento da mortalidade por doenças não transmissíveis. Esse panorama também é observado no Brasil em relação a alguns grupos de causas de morte, principalmente, relacionado à redução do número de óbitos por doenças infecciosas e parasitárias, acompanhado pelo aumento ou estabilização das doenças crônico-degenerativas.
Dentre as doenças crônico-degenerativas que acometem crianças e adolescentes estão as cardiopatias. Estima-se que cerca de 10 em cada 1.000 recém-nascidos vivos sejam afetados por algum tipo de malformações cardíacas. Nas últimas décadas, o diagnóstico precoce tem contribuído para o aumento da incidência nos achados, e o avanço das técnicas cirúrgicas tem ocasionado o crescimento do número de crianças e adolescentes cardiopatas (AMORIM et al, 2008).
As malformações cardíacas são consideradas uma das formas mais frequentes de anomalia congênita ao nascimento. Na infância, há evidências de que a presença de cardiopatia congênita pode afetar o desenvolvimento físico e ponderal, o funcionamento motor, cognitivo e neurológico, havendo ainda maior incidência de dificuldades acadêmicas, problemas comportamentais, atrasos na fala, falta de atenção e hiperatividade em pacientes com cardiopatias congênitas complexas (BERTOLETTI et al, 2014). 
Em decorrência dessas alterações, as hospitalizações são uma constante na vida do adolescente cardiopata. São comuns as idas ao hospital e as internações, afastando a criança do seu convívio social e familiar por longos períodos várias vezes ao ano.
A partir desse entendimento, o cuidado à saúde do adolescente precisa abranger suas necessidades ampliadas em saúde, sejam elas: emocionais, sociais, familiares, culturais ou ambientais. Portanto, torna-se fundamental a inclusão de uma proposta de assistência capaz de compreender o adolescente de forma holística, durante o período da hospitalização (HOLANDA; COLLET, 2011).
Portanto, partindo da observação da realidade encontrada em hospitais pediátricos de Fortaleza, especialmente no Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Sturdat Gomes, surgiu o interesse em pesquisar qual a repercussão do adoecimento cardíaco e frequentes internações na vida do adolescente com cardiopatia. Estabelecemos, para isso, a seguinte pergunta guia da atividade investigativa: Quais as percepções do adolescente com cardiopatia sobre o adoecimento e as frequentes internações hospitalares?
O estudo traz como objetivo conhecer a percepção de adolescentes com cardiopatia sobre o adoecimento cardíaco e as frequentes internações hospitalares
Metodologia
O presente estudo consiste em uma pesquisa descritiva, de campo e com abordagem qualitativa, realizada na Unidade de Internação Pediátrica do Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Sturdat Gomes, Fortaleza/CE, referência no estado para doenças cardiorrespiratórias e transplante cardíaco. 
Participaram da pesquisa 18 adolescentes internados a época da coleta e que atenderam aos critérios de inclusão: adolescentes entre 12 e 18 anos, portadores de cardiopatia, regularmente matriculados em uma escola pública ou privada ou que tenha interrompido os estudos por conta da cardiopatia e em condições clinicas que possibilitassem sua participação na pesquisa. 
Para obtenção dos discursos foram realizadas entrevistas. As entrevistas dos adolescentes foram submetidas à Análise Temática, que se trata de um método interpretativo de análise de dados. 
Foi utilizado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (para pais/responsáveis) e um Termo de Assentimento (para os adolescentes), em que os participantes, mediante esclarecimentos sobre os objetivos da pesquisa, o assinaram manifestando espontaneidade quanto à participação, sendo este também assinado pela pesquisadora.
A pesquisa foi desenvolvida sob a égide dos aspectos éticos obedecendo às resoluções da Comissão Nacional de ética e Pesquisa - CONEP, a coleta de dados só foi iniciada após a parecer favorável do Comitê de ética em Pesquisa do Hospital e Messejana, tendo sido aprovado sob o Nº 41223615.4.0000.5039.

Resultados e Discussão
Participaram da pesquisa 18 adolescentes. Dos participantes, com relação ao sexo, encontramos relativo equilíbrio, com dez meninas e oito meninos. A média de idade apresentada foi de 14 anos, com adolescentes em todas as faixas etárias e predomínio dos que tinham 12 e 16 anos. 
Sobre a internação atual, a média de dias verificada foi de dez, as causas variaram entre problemas infecciosos, complicações da doença de base e procedimentos cirúrgicos. A média de internação para 2014 foi de 1,5 vezes para cada adolescente, com 57 dias de internação, em média. Valendo citar que seis dos adolescentes não foram submetidos à hospitalização em 2014 e que cinco tiveram períodos de internação superior a 60 dias. 
A adolescência é um período caracterizado pela busca de identidade e independência, contestações, rebeldia e mudanças. A busca pela identidade é a grande responsável pelo conhecido “processo de identificação”, onde o adolescente busca identificar-se com seu grupo de amigos, colegas e ídolos.  O indivíduo deixou de ser criança, mas ainda não é um adulto (CASTRO, 2012).
Naturalmente, o adolescente já enfrenta acontecimentos ou situações que consideram importantes, sérios, confusos e estressantes. Com a intensificação das necessidades internas e das expectativas da sociedade, o adolescente reage para controlar a sua vida e alcançar assim a autonomia, desejo mais almejado. 
Acontecimentos externos tais como uma doença potencialmente grave, que se desencadeiam durante esta longa marcha para a individualização, modificam profundamente o ritmo da evolução do adolescente, sua projeção no futuro, suas necessidades pessoais assim como a sua relação ao mundo (CASTRO, 2012).
Devido à progressiva melhora nos métodos diagnósticos e no tratamento das cardiopatias na infância nas últimas décadas, cresce a cada ano o número de pacientes portadores de cardiopatias congênitas que atingem a adolescência e a idade adulta. A malformação congênita não é a única forma de acometimento do coração do adolescente, pois também há as doenças adquiridas, como febre reumática, miocardite, doença de Kawasaki, além de doenças sistêmicas, como síndrome de Marfan e lúpus eritematoso sistêmico (LES) (LEITE; BORGES, 2007).
Segundo Rivieraet al. (2007), as malformações cardíacas apresentam amplo espectro clínico, compreendendo desde defeitos que evoluem de forma assintomática até aqueles que determinam sintomas importantes e alta taxa de mortalidade. 
É comum nos casos de cardiopatia que os primeiros sintomas apareçam muito precocemente, ainda durante o período neonatal, entretanto, a depender da gravidade da patologia, o adolescente pode passar toda a infância sem apresentar nenhum sintoma. A constatação de que existe algum problema de saúde atinge os adolescentes, marcando tal experiência como algo que passa a fazer parte da história de vida daquela pessoa, é o que se observa nos discursos abaixo:
 [...] aí quando eu tinha uns 12 anos comecei a passar mal e eu fiz o meu primeiro cateterismo [...] (A15).
Os sintomas que aparecem precocemente estão associados a quadros mais graves, o que acaba mobilizando a família em busca de soluções mais rapidamente, introduzindo assim, a condição de doença no contexto familiar, fazendo com que estes passem a conviver diariamente com essa situação.
Em longo prazo, as cardiopatias podem trazer sequelas importantes. Muitas alterações podem advir da falta de tratamento das cardiopatias congênitas. A hipóxia prolongada, por exemplo, pode cursar com déficit cognitivo, de crescimento e intolerância ao esforço. Outras, como a tetralogia de Fallot, podem levar a crises de cianose graves, além de quadros frequentes de dispnéia (MATTOS et al. , 2015). 
Diante da falta de tratamento, ou até mesmo da complexidade da cardiopatia, esses sintomas podem tomar grandes proporções, configurando a doença como um fator limitante para a vida do adolescente. 
Somados a tais evidências clínicas, a necessidade de acompanhamento médico contínuo, o uso de medicação e as hospitalizações recorrentes podem afetar a autoestima e a autoimagem desse grupo, trazendo modificações para seu cotidiano, muitas vezes, com limitações, principalmente físicas, devido aos sinais e sintomas da doença (BERTOLETTI et al., 2012).
O sentimento de impotência é comumente relatado pelos participantes do estudo, sendo a vida do adolescente condicionada as limitações causadas pela doença, como mostram as falas abaixo:
[...] não posso correr muito não, fico cansado (A1).
Era normal, só que quando eu corria ou fazia algum esforço eu ficava muito cansada e parava logo (A10).
Aqui fica claro o quanto a persistência dos sintomas é limitante e como isso é percebido pelos pais. Tal situação acaba por desencadear na família e no adolescente mecanismos de adaptação a essa nova realidade, como por exemplo, privá-lo de atividades que envolvam esforço físico, por mais simples que estes sejam. Entretanto, nem sempre todos os cuidados vão lhes livrar de possíveis complicações.
A evolução da doença muitas vezes torna o quadro clínico mais exigente de intervenções, e o risco de hospitalização é uma constante durante o crescimento e desenvolvimento desse adolescente, modificando seu cotidiano, separando-o do convívio de seus familiares e ambiente.
Esse fenômeno acaba produzindo nos pais, principalmente, uma percepção de demanda de cuidados extras, fazendo com que seja prestada ao adolescente cardiopata uma carga aumentada de assistência.
Ribeiro e Madeira (2006) afirmam que muitas vezes os familiares cercam a criança e o adolescente cardiopata de cuidados exagerados, como um meio de superprotegê-los dos eventuais riscos da doença, ou mesmo para tentar compensar de alguma forma seu sofrimento. As falas dos pais confirmam tal postura:
Essa carga extra de cuidados tende a tornar mais complicado o processo de desenvolvimento do adolescente, acarretando em uma demanda emocional maior que o esperado para um juvenil não portador de cardiopatia. Por isso, os eventos que envolvem o padecimento do corpo caminham para a somatização, fazendo com que o adoecer tenha leituras diferentes.
Muitas vezes os sintomas aparecem/incomodam/doem/fazem sofrer e os adolescentes desconhecem a sua origem. Não os identificando internamente, passam a colocar a moléstia em um lugar fora de seu corpo, denominando-o comumente de “o problema” (KUSCHNIR, 2009). É o que se encontra nos discursos dos jovens deste estudo:
Agora eu não posso mais brincar, por causa do problema (A4).
Eu acho difícil ter esse problema (A10).
Eu fiz um transplante cardíaco e agora deu um problema no meu exame de sangue (A12).
A doença nessa configuração sempre é lembrada de forma negativa, limitante, ou como potencial complicador de algo que deu certo. O adolescente se depara com uma situação que está fora dos padrões para sua idade e isso gera conflitos. 
De acordo com Coelho et al. (2013), levando em consideração que as cardiopatias complexas apresentam um maior risco para os indivíduos, quando comparadas com as cardiopatias menores ou moderadas, é compreensível que os juvenis que têm uma forma mais complexa da doença apresentem exacerbação das queixas somáticas, estando estas associadas ao fato de os pacientes se encontrarem mais vigilantes para os sinais emitidos pelo seu corpo. 
Estes sinais tendem a interferir com o seu pensamento, tornando-se, deste modo, mais ansiosos relativamente a possíveis complicações que possam surgir. Portanto, desenvolver dentro do hospital um ambiente e um clima adequado para que o adolescente consiga assimilar toda essa nova demanda se faz pertinente.

Conclusão
O desenrolar do estudo permitiu a construção e solidificação de algumas constatações. Logo, os resultados encontrados permitiram a elucidação dos objetivos estabelecidos. 
A adolescência é a fase de transição da infância para vida adulta naturalmente envolta em uma atmosfera de tensões. Quando esse processo se dá num contexto de adoecimento, os eventos são potencialmente mais intensos do que o convencional.
Se esse adolescente é portador de uma cardiopatia, a convivência com a doença pode ser dificultada pela persistência de sintomas que são limitadores de uma vida diária normal, obrigando esse jovem a realizar tratamentos e ser submetido a procedimentos que irão impactar sua relação com o mundo a seu redor.
Diante de uma situação de agravamento, é comum adolescentes cardiopatas serem hospitalizados, evento este que rompe com a continuidade das atividades desenvolvidas no momento, como por exemplo, os estudos. 
Os resultados mostraram que são frequentes e longas as internações na vida do adolescente cardiopata. Por isso, é importante que o hospital esteja preparado para atender o adolescente em sua singularidade, entendendo que tão importante quanto dar respostas para suas demandas biológicas, precisa cuidar dos aspectos emocionais que esse momento envolve.
 Entretanto, algo que foi bem pontuado pelos jovens e seus pais/responsáveis foi o fato de a internação, mesmo tendo potencial limitador para o desenvolvimento, ela representa a possibilidade de cura e esperança no futuro sem a doença.
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