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. RESUMEN:

El periodode la adolescenciaimplicavulnerabilidad, la  experiencia
atemporal,actitudesreivindicatoriasque pueden alterarla calidadde vida delos
jovenes conenfermedades cronicas.
Se presentan doscasos deadolescentesconenfermedad
intestinalinflamatoriacronicaen el HospitalDonaEstefaniaen Lisboa, Portugal, en
julio de 2013, conel analisis de losaspectosimportantes de lagestionde los
adolescentes conenfermedades cronicas ysus familias, incluyendo:el momento
del diagnostico, la importancia y el papelde la familia,Ja autonomia y
lacapacidad de recuperacion.
Los resultados se obtuvierona través de cuestionarioscon preguntas abiertas
yanalizadascualitativamente, mostrando la importancia de la autonomia, la
resistencia, el papel de la  familiay la  saludprofissionas.
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IINTRODUCCION ;
Adolescencia trae caracteres como experiencia temporal peculiar ,actitud social
reivindicativo, ademas de ser el momento para acercarse al grupo de amigos
con la progresiva separacion de los padres , lo que puede dificultar la
adaptaciéon de la familia y de joévenes frente a un diagndstico de enfermedad
cronica. En estos casos , los adolescentes tienen su rutina modificada, a
menudo, con limitaciones de comportamiento o fisica debido a los signos y
sintomas de la enfermedad y se puede someter a pruebas y hospitalizaciones
para el tratamiento a medida que progresa la enfermedad . Por lo tanto , la
hospitalizacion impregna sus procesos de crecimiento y desarrollo
modificando , en mayor o menor grado , la rutina del paciente , que los separa
de la  escuela de socializacion , amigos y familiares.*



De alta prevalencia de enfermedades cronicas en los caucéasicos , una
enfermedad intestinal inflamatoria crénica afecta principalmente a la poblacion
joven y se estima que la incidencia en los nifios y adolescentes se incremento
2entre 10 a 15 veces en los paises industrializados durante los ultimos 50 afios.

La enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa son los mas comunes y se
caracterizan por la inflamacién cronica del tracto digestivo , la etiologia no esta
definitivamente aclarado . Representar un problema grave de salud , ya que
afecta preferentemente a personas jovenes se producen con recaidas
frecuentes , que afectan la calidad de vida de estos pacientes 3
Podemos decir que hay distintas fases de la historia de las enfermedades
cronicas : una fase de crisis , que se caracteriza por periodos de sintomas
hasta el inicio del tratamiento, causando una interrupcion en la vida tanto de la
familia como un adolescente, y la fase cronica , caracterizada por la
coherencia, progresion y remisién marco de los signos y sintomas , cuando el
adolescente y su familia para buscar la autonomia y la reestructuracion de su
vidas.” En este estudio, se discuten las caracteristicas de dos casos de
adolescentes con la enfermedad inflamatoria intestinal cronica que estan en
diferentes etapas de la enfermedad y la experiencia de diferentes maneras .
Presentamos el caso de los adolescentes y varones Ay B, admitio en julio de
2013 en la Unidad de Adolescentes del Hospital Dona Estefania en Lisboa,
Portugal. A, 12 afios diagnosticados recientemente con la colitis ulcerosa . B,
15 con enfermedad de Crohn, diagnosticado hace 3 afios. Nos centraremos en
la experiencia de la enfermedad cronica y analizar los aspectos cualitativos,
como la autonomia, la capacidad de recuperacion, dificultades de adaptacion y
como cada joven y cada familia ante el diagndstico , demostrando la
importancia de estos aspectos en los adolescentes que viven con
enfermedades cronicas y progresion de la enfermedad .

II.MATERIAISYy METODOS:

Presentacion de un casodedos adolescenteshospitalizadosen el serviciodebido
a laexacerbacion de la  enfermedadinflamatoria  intestinalcronica
endiferentesmomentos delaexperiencia de la enfermedadcronica.Esdescriptivo
yexploratorio, conaplicacion delos temas pendientespara las madresy los
adolescentes,tan reservaday confidencial, después de firmarun consentimiento
informadopara el adolescentey la ylaresponsable.
Las respuestasse analizaronde manera comparativa, vinculandolas al
desarrollo decasosy aspectosimportantes enlos adolescentes
conenfermedades cronicas, tales como: tiempo dediagndstico,la importancia y
elpapel de la familia, la resiliencia y la autonomia.
Este estudioesta libre de cualquierconflicto de intereses.

Reporte de caso
PacienteA: A;M.LL, 12 afios, sin antecedentes personales nifamiliares de
interés, ingresados en el Hospitalde VilaFrancade Xira, desde el dia
17/06/2013pordeposicionesdiarreicasconsangre de color rojobrillante,astenia
ypalidezhace 1semana a partir dela entrada.Entonces fuehospitalizado para
medidas de controly de investigacion.Cultivo de hecesnegativo parabacterias
yvirus. El ultrasonido abdominalconsignosde colitisy proctitisy signos




deengrosamiento difuso dela submucosaen todo el colondescendentey el recto.
Dosdiasdespués de la colonoscopia, que lleva a
cabovisualizéedematosayfriablemucosaconmoco yexudadodispersade
ascendentehasta el recto. Biopsiatransendoscopicaconfirmé el diagnosticode la
colitisulcerosa. Iniciadomesalazinaoral.El paciente teniapérdida de sangre, se
desarrollé con el nuevohemoglobinacaidaimportante, desarrolld
fiebre,teniendograndes pérdidas, fatiga, palidez, pérdida de peso oincluso
tenerdiarreadespués de un episodiode sincope, y opté portrasladaral
HospitalDonaEstefaniaLisboa.Evaluadopor el personalde
gastroenterologia21/06/2013. Deterioro  clinicodel pacientedespués de
comenzarmesalaminase interpretd6 comouna reaccion aeste medicamento

yoptoéintroduccionsuspension delos corticosteroidespor via
intravenosa.Tambiénse  inici6  conantibiéticoscefotaxima,  gentamicina,
metronidazoldurante 10 diasservidos, mas

dietapolimérica.Pacienterequieretransfusiones de sangrey la sustitucionde
hierro.Permaneciéhospitalizadopara el controlde la imagen yla adaptaciona la
enfermedad.Durante lahospitalizacion,la madre de laadolescenteescribioen un
cuadernoel momento deevacuaciones,cantidadesy formas demedicamentos,
calambres, con un estricto controldetodo lo que pasden una base diaria.
Mostrola ansiedad y lapreocupacion porel nifio, a veces responder a las
preguntasdirigidasal paciente.

En el décimodiade hospitalizacion enel HospitalDonaEstefania, intento de
introduccion de ladieta, peropaciente empeorécalambres, diciendo que estaba
"esperando” a la novedady por lo tantoopt6 por elpolimerodietareintroduccion.
Después de 2ldias de hospitalizacibonen el servicio,mostraron una
mejoriaprogresivade la diarrea.Dado de alta, de laboratorio vy
clinicamenteestable,con la hemoglobinade9,67g/dl,leucocitos9.800(N46%),
plaquetas451000, y la funcionrenal normalinograma, PCR 0,9mg/dl, la
prednisolona, omeprazoly la dietadeterminada pornutricionista.
PacienteB:TFC15 afios, con diagnéstico de enfermedad deCrohndesde julio
de2010 (a los 12 afios). Elcomenz6 conepisodios de diarreaque dura de 1mes

y medio.busquéduas veces las urgencias, la tltimase
realizoecografiaabdominalsugestivade enfermedad
intestinalinflamatoriacrénica, y luego hizo una endoscopiacon biopsiaque
confirmo el diagnosticode la enfermedad deCrohn.

Establedesde noviembre de2012.Hay 2dias de hospitalizacionen la Unidad
deAdolescentesdel  HospitalDonaEstefania, desarroll6  anorexia,astenia,
dolorabdominal difusoe intermitente, acompafado de nauseas, fiebre y dolor de
garganta.

En el examen fisico, segun enmendada lesiones
ulcerosasblanquecinasenoroscopy. Postuldmucositisy  fluconazolhongosy
comenzo apasaruna sonda nasogastrica.Ya estaba recibiendometronidazolpara

la diarrea, ademas de mesalazinay azatioprinapara uso
rutinario.Elegidonoempezaresteroidesdebido a la posibilidaddeinfeccion por
hongosantibioticoterpiay mantenidodurante 7 dias.

Realizada EDA con bidspiay la busqueda delevaduras yPCRpara el virusCMV,
ambos con resultados negativos.Endoscopiarevel6 la presencia deinflamacion
enla mucosa esofagicayduodenalcompatiblecon la enfermedadde Crohn.
El paciente tenialesionesorales y del esofago, la mejora del dolor



ydiarrea,aumento de peso, yfue dado de altaen una semana.Durante la
hospitalizacion, fue, al igual que sumadre,pocopreocupados porel alto.

I.RESULTADOS:

Durantela  hospitalizacion dedos  adolescentescon  diagnéstico de
enfermedadinflamatoria intestinalcrénicaobservaronalgunas diferencias en
lossiguientesaspectos, que se pueden veren las respuestas alos cuestionarios:

1.Maneira que la familia se veia y se organiz6 con la enfermedad : Para la
madre de A, el impacto del diagnostico era muy grande, pero después de un
mes , comenzd a adaptar y ella dice que cree que la dindmica de la casa no va
a cambiar. Para la madre de B, el impacto inicial fue menos dramatica que la
de la madre de la paciente A,porque haycasos en la familiade la
enfermedadinflamatoria del intestino. Dice que la familia se ha adaptado para
una alimentacién adecuada. B dice: "Antes , en casa, beber casi nada de agua
. Hoy en dia , gracias a mi , todo acostumbrado a beber mucha agua " . Hoy ,
después de tres afios , se puede decir que son muy adecuados

2. Quienaministraramedicamentosen casa

A: madre administrar medicamentos en casa: "Yo, sin duda, " - dice ella
B: Desde que me diagnosticaron que administra la medicacion son los propios
adolescentes. " Hoy en dia ni siquiera necesidad de comprobar , ya que toma la
misma dice la madre de B.

3.Cémo el adolescente ante la enfermedad
A: " Al principio fue extrafio, ahora creo que estoy mas acostumbrado a ver,
porque creo que puedo tener una vida normal, comer de todo , cuando usted es

mejor
B: "Cuando escuché el diagnostico lloré porque estaba sano. Recuerdo que
ese dia me fui con mi madre a dar un paseo , y me olvido ... " " Entonces

empecé a asimilar bien . Sin embargo, la primera noche fue un poco dificil de
perder las vacaciones con la familia en el momento , era dificil "

4.Como madres piensan que sus hijos enfrentan la enfermedad
A: "Estaba muy asustada de la hemorragia. “ No era extrafio , era miedo "
sobrevalorar las palabras del hijo

B: " Se enfrenta a una forma tranquila !
5.EI méas uncomfortabl al adolescente a vivir con la enfermedad
R: ! Ahora : no puedo comer "
B: Sabiendo que no se puede beber cuando se va a fiestas con amigos. Pero
incluso cuando todo el grupo de amigos bebiendo, no se sienten excluidos del
grupo. "Sin embargo, no me siento un poco excluido , tomo igual y buscar otras
maneras de divertirse también. "

IV.DISCUSSAO ;
No se puede negar la importancia de la participacion de la familia en la vida de
los adolescentes con enfermedades cronicas. Demasiada atencién puede
generar ansiedad y la pérdida de autonomia del adolescente. Por otra parte , la
falta de ella ,puede causar descompensacion frecuente y dificultades de
adaptacién . Por lo tanto , un cambio en la dinamica familiar se hace, si, muy
necesario >



El caso del paciente A, muestra que la madre, muy celosa , hizo que el
adolescente a las altas expectativas o cualquier cambio en la direccion del
proceso . Se sentia insegura , sin posibilidad de alta temprana y parecia miedo
de cambiar medicamentos, progresiones en el desarrollo de las actuaciones .
La propia introduccion de la energia que genera la ansiedad. Incluso afirmé que
se sentia calambres después de comer (la comida ) porque cree que es "un
poco nervioso con la noticia. " La madre , al tiempo que se preguntaba si sentia
dolor , observando las idas adolescentes al bafio y, a menudo respondiendo a
las preguntas dirigidas a los adolescentes , se retir6 un poco de autonomia de
la que sera imprescindible para aprender a vivir con la enfermedad que le
acompafaré el resto de la vida. Desde B mostr6 menores expectativas con
respecto al tiempo de alta . Su madre estaba presente todo el tiempo, pero no
hay  tiempo para  responder preguntas a la  adolescente.
Autonomia determinara tanto la adherencia al tratamiento ( como
medicamentos que se toman ) como la nocion de la responsabilidad de su
propio comportamiento. Tenga en cuenta que el paciente B tiene una mayor
autonomia y control de la enfermedad que tanto el momento del diagndstico |,
asi como la edad y la estructura familiar

Esta autonomia es fundamental en la salud adolescente y con aun mayor en
los adolescentes con enfermedades cronicas. Ella va a permitir que una
relacion sana con la enfermedad del paciente . Decimos que el adolescente
debe " ordenar a la enfermedad " y no es una enfermedad que se debe dar a
las reglas del juego. Por lo tanto , tomar medicamentos todos los dias ayuda a
los adolescentes a comprender que él estad " cuidando " de la enfermedad vy el
desprecio por el resto de la atencion ( por ejemplo, alimentos ) que puede y
debe ser hecha por él mismo. La familia, que se preocupa mas , debe dar
espacio a los adolescentes a desarrollar  su autonomia.
La forma en que la madre tocaba la forma en que se enfrent6 a su diagnostico,
muestra una sobrevaloracion de la situacion por el lado materno .El dijo que era
“raro ", pero su madre le dice a pensar que no era "raro ", sino que " da miedo
", tal vez poniendo una carga que ni siquiera el joven habia puesto en su
enfermedad. Esta sobreestimacion puede interrumpir el adolescente en el
proceso de "conseguir la orden” de la enfermedad

Por el contrario, la madre de la paciente B dice que se enfrentd6 en una "
tranquila " , que ayuda en el contacto diario con la patologia , como lo
demuestra la baja tasa de hospitalizaciones y buena adherencia al tratamiento
de la muestra B de pacientes.
Ser mas o menos resiliente medios que tienen mayor o menor capacidad de
adaptacion y el crecimiento en comparacion con una situacion traumatica.® El
diagnostico de una enfermedad crénica , independientemente de la gravedad
es una tension , un trauma . Por lo tanto , se convierte en muy importante para
promover la resiliencia en los adolescentes, que por su propia etapa de
desarrollo se encuentran en un periodo de vulnerabilidad , y todavia no han
comenzado a ganar mayor competencia y el comportamiento de adaptacion
debido al estrés constante en su vida , que es enfermedad crénica . Es esencial
para desarrollar recursos de afrontamiento puntos que molestan a vivir con la
enfermedad. B parece ofrecer mucho mas desarrollada queA: " Sin embargo,
yo no me siento un poco excluido , tomo igual y buscar otras maneras de
divertirse también. !
Por dltimo , los dos adolescentes se encuentran en diferentes momentos de la



enfermedad . Una nueva fase de la crisis , en el que todo es por el momento no
estructurada . B ya estd en la fase crénica , con autonomia y de
reestructuracion establecido . Por tanto, es esencial que el paciente puede
trabajar con el fin de adquirir mayor autonomia , capacidad de recuperacion y la
familia desarrollan mecanismos de contenedores que entran en la fase croénica,
el paciente B , con la estabilidad y constancia.
Por lo tanto , es sumamente importante en los adolescentes con enfermedades
cronicas reconocer el papel de la familia , que debe proporcionar mecanismos
de contenedores y de proteccion, resistencia y fomentar la autonomia en estos
pacientes, lo que ayudara en la convivencia con la enfermedad y la preparacion
para la vida adulta .
Es por el apoyo profesional de la salud , sino también estimular y cargar los
adolescentes y la familia todos estos aspectos que resultan importantes en los
casos de enfermedad cronica.
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