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Resumo

Obijetivo: compreender as experiéncias de adolescentes com doencas crénicas de pele que participaram de acampamento.
Método: estudo fenomenoldgico, com seis adolescentes com diagnostico de doenca cronica de pele, participantes de
acampamento no Brasil. Coleta de dados: foram realizadas entrevistas fenomenoldgicas, no periodo de julho de 2015 a
janeiro de 2016. Resultados: trés categorias tematicas emergiram e possibilitaram a compreenséao do fenémeno. Participar
do acampamento acarreta mudancga na vida dos adolescentes e em seus modos-de-ser no mundo cotidiano. Impulsiona-os
a refletir sobre o estigma ja vivenciado anteriormente e as novas experiéncias, apos participarem do acampamento, os auxilia
no enfrentamento dos desafios da prépria vida de maneira mais otimista. Conclusé@o: Para os adolescentes, a experiéncia de
participar do acampamento é transformadora, devido a possibilidade do encontro com pares e de vivenciar um ambiente livre
de preconceito, permitindo ao adolescente ser si-mesmo. Implicacdes para pratica: Os acampamentos promovem interagao
entre pares, sendo estratégias acessiveis para profissionais de satde, especialmente aos enfermeiros. Intervengdes que, de
fato, promovam assisténcia integral a saude de criangas e adolescentes com condi¢des cronicas de saude e seus familiares,
além da articulagé@o entre servicos de complexidades distintas e seus profissionais de saude, podem garantir o acesso ao
cuidado de qualidade.

Palavras chaves: adolescente, doenca cronica, pele, enfermagem pediatrica.

ABSTRACT

Objective: To understand the experiences of adolescents with chronic skin diseases who participated in a camp.
Method: Phenomenological study with six adolescents diagnosed with chronic skin disease, participants in a camp in Brazil. Data
collection: phenomenological interviews were conducted from July 2015 to January 2016. Results: Three thematic categories
emerged and enabled the understanding of the phenomenon. Participating in the camp brings about change in the lives of adolescents
and their ways of being in the everyday world. It encourages them to reflect on the stigma they have experienced before and the
new experiences, after attending the camp, help them to cope with life’s challenges in a more optimistic way. Conclusion: For
the adolescents, the experience of participating in the camp is transformative due to the possibility of meeting with peers and
experiencing an environment free of prejudice, allowing the adolescent to be him/herself. Implications for practice: Camps
promote interaction among peers, being accessible strategies for health professionals, especially nurses. Interventions that, in
fact, promote comprehensive health care for children and adolescents with chronic health conditions and their families, as well
as the articulation between services of different complexities and their health professionals, can guarantee access to quality care.

Keywords: adolescent, chronic disease, skin, pediatric nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender las experiencias de adolescentes con enfermedades cronicas de piel que participaron de campamento.
Método: Estudio fenomenolégico con seis adolescentes diagnosticados con la enfermedad, participantes del campamento en
Brasil. Recopilacion de datos: se realizaron entrevistas fenomenolégicas desde julio/2015 hasta enero/2016. Resultados: Tres
categorias tematicas permitieron la comprension del fendmeno. Participar de campamento produce cambios en la vida de los
adolescentes y en sus modos-de-ser en el mundo cotidiano. Los influye a reflexionar sobre el estigma que han experimentado
y las nuevas experiencias, después de participaren del campamento, los ayuda a enfrentar los desafios de la vida de manera
mas optimista. Conclusién: La experiencia del campamento es transformadora debido a la posibilidad de reunirse con sus
compaferos y experimentar un ambiente libre de prejuicios, lo que permite que el adolescente sea si-mismo. Implicaciones
para la practica: Los campamentos promueven interaccion entre pares y son estrategias accesibles para los profesionales de
salud, especialmente las enfermeras. Las intervenciones que, de hecho, promueven la atencion integral de la salud para nifios y
adolescentes con enfermedades cronicas y sus familias, asi como la articulacion entre los servicios de diferentes complejidades
y sus profesionales de salud, pueden garantizar el acceso a una atencién de calidad.

Palabras clave: adolescente, enfermedad cronica, piel, enfermeria pediatrica.
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INTRODUCAO

Nos ultimos anos, os indicadores brasileiros de saude infantil
apontam aumento da popula¢gdo com necessidades especiais
de saude. Destaca-se a mudanca epidemioldgica devido ao
aumento das doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT)
em comparacgéo a redugéo das doencas infecto-parasitarias.’-2
A Organizac¢do Mundial de Saude (OMS) define que as DCNT
sdo patologias de longa duragéo, progressiva e irreversivel, que
podem ser controladas, mas nao curaveis.®

Recentemente, a literatura tem se apropriado da terminologia
CRIANES para se referir a criangas e adolescentes que necessitam
de atengéo especial a saude e, engloba aqueles que convivem
com condi¢des cronicas e/ou possuem algum tipo de limitagéo
ou deficiéncia. Esse contexto demanda uma rede de cuidados
especializados de saude em quantidades superiores aos exigidos
por criangas e adolescentes de forma geral.?*

Nacionalmente, as taxas oficiais de CRIANES nao sao
exatas, contudo, sabe-se da existéncia deles nos servigos
de saude. As CRIANES possuem demandas de cuidado de
saude particulares, tais como: demandas de desenvolvimento
(reabilitagao psicomotora e social), tecnoldgica, medicamentosa,
habituais modificadas (adaptagdes para realizar tarefas comuns
do dia-a-dia), mistos (mais de um tipo de demanda de cuidado)
e, cuidados clinicamente complexos que engloba todas as
anteriores.*

Diante do exposto, os adolescentes com doengas croénicas
de pele podem ser denominados CRIANES, e sendo a pele o
maior e mais externo 6rgéo do corpo, seus problemas ficam
expostos, o que frequentemente impacta na imagem corporal
e na qualidade de vida de quem convive com tais doengas
implicando em uma rotina de vida diferenciada.®®

Criancas e adolescentes com doengas cronicas frequentemente
vivenciam um mundo de exclusdo, onde se sentem diferentes
e néo aceitos por seus pares saudaveis. Eles raramente tém
a oportunidade de encontrar e se relacionar com outros que
compartilham sua situacdo, o que pode resultar em solidéo e
colaborar para o isolamento social.®”

Durante a adolescéncia, aimagem corporal € extremamente
importante e té-la de modo insatisfatério pode causar sentimentos
de inferioridade e baixa autoestima.>® A complexidade das
demandas de cuidados envolvendo as CRIANES implica no
estabelecimento de uma rede social formada pelo servico de
saude, familia e comunidade.?*® Essa rede deve comtemplar a
articulag&o dos servigos e instituicoes, nos diversos contextos
sociais (hospitalar e comunitario), para além do ambiente hospitalar,
com vistas a redugéo de danos a saude dessa populacéo.?

O encontro com pessoas que vivenciam condigoes cronicas
semelhantes a propria e o compartilhamento de experiéncias
entre os pares trazem inumeros beneficios para criancas e
adolescentes com condi¢des cronicas de saude participantes de
acampamentos, tais como asma, deformidades craniofaciais, vitimas
de queimaduras,’ diabetes,® cancer,'*Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV),"" deficiéncias fisicas, '? entre outras.'® No entanto,

nao se encontra na literatura dados sobre acampamentos com
criangas e adolescentes com doengas cronicas de pele.

Diante desse contexto, pergunta-se qual a experiéncia
que adolescentes com doengas crdnicas de pele podem ter
em acampamento?

Levando em consideragéo a necessidade de se identificar
quem sdo as CRIANES no cenario de saude brasileira e a
escassez de informagdes disponiveis acerca dessa populagéo
para que sejam implantadas politicas publicas especificas para
esse grupo,2*8 buscar o cuidado integral as CRIANES e as
respostas para os desafios de cuidar vem ao encontro dessa
pesquisa, ja que tais doengas podem afetar o desenvolvimento
global dos adolescentes.

Desse modo, compreendé-los podera trazer elementos
importantes para ampliar as possibilidades de cuidado de saude,
de modo que os enfermeiros possam assistir aos adolescentes
em suas necessidades, colaborando ndo apenas em ambito
assistencial, mas também no ensino e na pesquisa em saude.
Portanto, o objetivo deste estudo foi compreender as experiéncias
de adolescentes com doengas cronicas de pele que participaram
de um acampamento.

METODOS

Estudo qualitativo, segundo os pressupostos da analise
do fendbmeno situado, que se fundamenta na Fenomenologia
enquanto escola filosofica. A Fenomenologia é uma ciéncia eidética,
rigorosa, descritiva, concreta e ndo dedutiva. Preocupa-se em
desvelar o fendbmeno em sua esséncia, por meio da descricdo
de quem o vivencia, possibilitando que o fenbmeno se mostre
como realmente é.

O método fenomenoldgico procura compreender o que
acontece com o individuo na sua interagdo com o mundo,
por meio do seu proéprio discurso, buscando apreender os
significados e percepgdes de suas vivéncias. Portanto, adotar
a perspectiva fenomenoldgica € compreender a percepgao e a
significacdo das experiéncias a partir do tempo e do espacgo da
pessoa entrevistada.'®

As entrevistas fenomenoldgicas foram realizadas com
adolescentes que concordaram em participar do estudo, expondo
suas vivéncias a partir da seguinte questao norteadora: “Como é
para vocé participar do acampamento da ONG D?”, tendo uma
segunda questdo quando necessario, “Como vocé se sente
participando do acampamento da ONG D?”. Os discursos foram
gravados em gravador digital e, posteriormente, transcritos na
integra. Encerraram-se as entrevistas quando os discursos obtidos
atingiram a saturacgao tedrica, isto €, mostraram consisténcia a
partir de um processo continuo de analise, na perspectiva do
pesquisador.'®

O periodo de realizagdo das entrevistas fenomenolodgicas
foi de julho de 2015 a janeiro de 2016. Os adolescentes foram
convidados individualmente para a entrevista durante encontro
da ONG D, aproximadamente cinco meses apos participar do
acampamento.
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Apods a aceitacdo do adolescente e autorizacdo de seus
responsaveis legais, por meio do Termo de Assentimento do
Adolescente e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), respectivamente, cada entrevista foi agendada em local,
data e horario de preferéncia do adolescente. As entrevistas
ocorreram na presenga apenas do pesquisador principal, no
domicilio do adolescente (trés), em shopping center (duas) ou
na casa de uma terceira pessoa (uma), com duragdo média de
16 minutos. A opcao pelo shopping center como local da entrevista
partiu dos adolescentes, que verbalizaram sentirem-se mais a
vontade em um local onde as pessoas ndo o conhecessem, 0
que ndo implica em quebra de sigilo na perspectiva da éticaem
pesquisa, ja que alocalizagao e a identificagcdo dos adolescentes
permaneceram resguardadas.

Os critérios de inclusdo dos participantes foram: ter entre
12 e 18 anos de idade incompletos, de acordo com o estabelecido
pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),"" ter
diagndstico de doenca cronica de pele e ter participado de um
ou mais acampamentos organizados por uma Organizagédo
Nao Governamental (ONG) que atua no Brasil, no estado de
Sao Paulo. Foram excluidos os adolescentes que nao tinham
participado de acampamento na ocasiao da coleta de dados ou
gue seus responsaveis nao autorizaram a participacgao.

A ONG, denominada como ONG D nesse estudo, existe
desde 2001 e desenvolve encontros periodicos entre pessoas com
doencas cronicas de pele, seus familiares e voluntarios, a maioria
desses, profissionais de saude. Visa promover a integrac¢éo social
e melhorar a qualidade de vida de criancgas e adolescentes com
doencas cronicas de pele. Além disso, promove acampamento,
uma vez ao ano, no qual participam criangas, adolescentes com
doencas cronicas de pele e voluntarios.

Para alcangar a compreensao do fendbmeno, a andlise qualitativa
dos discursos foi realizada seguindo os passos recomendados pela
literatura especifica sobre pesquisa fenomenoldgica:'® - eitura
global do conteudo total do discurso; - releitura, atentiva, de modo
aidentificar as afirmagoes significativas dos sujeitos (unidades de
significados); - diante das unidades de significados, buscou-se
convergéncias e divergéncias para construgédo das categorias
tematicas; - procedeu-se a uma sintese descritiva, integrando
as afirmacdes significativas em que se constituem as categorias
gue expressam os significados atribuidos pelos adolescentes.™

Este estudo atendeu rigorosamente a resolug@o do Conselho
Nacional de Saude sobre pesquisas com seres humanos,
contemplando os aspectos de participagéo voluntaria, anonimato
e confidencialidade, sendo os participantes representados por
nomes ficticios de deuses gregos.® Aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP), sob parecer de nimero 1.055.849.

RESULTADOS

Os participantes foram seis adolescentes, sendo quatro
do sexo feminino e dois do sexo masculino, com idades entre
13 e 17 anos. Os diagnosticos dos participantes eram: dermatite
atopica (2), psoriase (1), ictiose (1) e epidermdlise bolhosa (2).

Adolescentes com doencas crénicas em acampamento
Costa CS, Souza MA, Melo LL

Apos o término das analises dos discursos, ou seja, do
material empirico, emergiram, portanto, trés categorias tematicas:
O acampamento para o ser-adolescente —um “divisor de aguas”,
O adolescente sendo-com os outros no acampamento - “isso
nao é nada”, Do mundo magico a realidade — a esperanca de
cada vez mais ser si-mesmo.

O acampamento para o ser-adolescente — um
“divisor de aguas”

Antes de participar do acampamento, os adolescentes
sentiam-se diferentes, pensando serem unicos e com vergonha
de si mesmos. Eles reconheceram a experiéncia de participar
do acampamento como uma vivéncia que mudou suas vidas,
seus modos-de-ser, suas existéncias, sendo encarada como um
“divisor de aguas”, como expresso nos discursos.

Era dificil, como eu era timida, ndo brincava muito, né,
bem reservada assim, porque eu olhava pra mim [olha
para os proprios bragos] e falava “nossa, so eu tenho
isso”, olhava as criangas assim, “‘nossa, ninguém tem”.
(Afrodite)

ONG D € bem um antes e um depois: antes, uma menina
triste e sozinha, que tinha medo do mundo, e depois uma
menina alegre que ndo tem medo de usar roupa que
esteja de acordo com a temperatura... E... ONG D para
mim foi uma melhora, porque ela mudou minha vida, né.
[...] Eu usava, poderia estar o tempo que estivesse, eu
estava de camiseta comprida, de calca, porque eu tinha
vergonha. (Atena)

Participar do acampamento da ONG D é uma experiéncia
que proporciona momentos agradaveis, de diverséo e, também, é
percebido como um ambiente protegido, livre de discriminacédo e
estigma, sendo um espaco de reflexao e aceitagéo. Esse ambiente
proporciona transformagdes profundas, como autoconhecimento
e autoaceitaga@o, promovendo liberdade e seguranga para que
os adolescentes possam manifestar-se espontaneamente,
podendo ser si mesmos e perceber suas proprias limitagcdes
com naturalidade, sendo uma nova faceta de seu modo de ser
com a doenca.

Quando vocé t4 14, vocé esquece de tudo [...] E muito
legalficarlal...] E... eu me sinto, eu me sinto muito feliz,
muito bem I3, é... L4, porque la vocé esquece de tudo,
vocé s se diverte, e & isso. (iris)

Que as pessoas estéo ali no mesmo intuito de ninguém
reparar em ninguém [...] Que ld ndo tem barreira nenhuma,
nédo tem preconceito nenhum. (Hera)

La a gente é aceito, e... Do jeito que vocé for, do jeito que
vocé sentir, vocé é aceito. De qualquer jeito, vocé tem a
liberdade de ser quem vocé &, sabe? (Apolo)

E claro que teve algumas atividades que eu ndo consegui
participar, mas eu ndo levei em conta. Como por exemplo:
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mergulhar na piscina, eu ndo mergulhei porque eu sinto
dor com a agua. Eu sé consigo fazer meu curativo com
soro fisiologico. Entéo, é... Eu néo fiquei triste porque eu
fui no acampamento e nao pude mergulhar na piscina.
(Urano)

A autoaceitagdo e a autoconfianga desenvolvidas pelos
adolescentes no acampamento podem leva-los a sentirem
maior seguranca e satisfacdo em relagdo aos seus proprios
seres. O aspecto da pele passa a ser apenas uma das muitas
caracteristicas que compdem o ser desses adolescentes.

E eu descobri que é... E uma parte de mim [a doenca],
e que, sei la, é s6 uma caracteristica que me faz...
Apolo. [...] Uma parte que eu tive que encarar e que eu
aprendi a ver como uma parte de mim, sabe?[...] E ndo
ter vergonha disso. Eu acho que ¢ isso, foi mais uma
mudanca na forma de me interpretar, e mais uma
liberdade, sabe? (Apolo)

Que eu podia me sentir a vontade, era um lugar que eu
podia ser eu mesma, um lugar onde todo mundo é igual,
ndo tem, nédo existe diferenca ...] La vocé pode servocé
mesma sem medo de, de ser feliz, mesmo [...] Eu me sinto
eu mesma [risos], eu posso ser eu mesma la. (Afrodite)

O adolescente sendo-com os outros no
acampamento - “isso nao é nada”

O primeiro acampamento € especialmente importante para
a vida dos adolescentes, sendo, muitas vezes, relembrado e
descrito em detalhes, mesmo que tenha sido ha muitos anos.
E o marco do inicio de uma mudanga em suas vidas.

E, jafaz 11 anos|...] Eu entrei la muito timida, nao falando
com ninguém, tipo, no meu mundinho, fechada, nao
conversava, e... E meu, tipo, no primeiro acampamento,
eu tava la no meu cantinho, sentadinha, no banco, la
no 6nibus, ai chega o Perseu [voluntario da ONG D,
com diagnostico de dermatite atopica — nome ficticio
atribuido pela participante que o citou], chega o Perseu
conversando comigo, ndo sei que, ndo sei que, e eu quieta,
né, ndo falava nada, e ele tentando tirar alguma coisa.
Afl'eu virei para ele, dei risada, tipo so-rri... Abracei ele, e
ai, a partir dal, tipo, la dentro... A minha vida comecgou a
mudar. [...] Mas, me ajudou muito mesmo, é... Conhecer
pessoas com 0s mesmos problemas que eu, dividir os
problemas. (Afrodite)

Os participantes do acampamento da ONG D tém em
comum o fato de conviverem com uma condigao crénica de pele,
porém as doengas e suas manifestacbes sao diversas. Assim,
ao conhecer pessoas com doengas diferentes, os adolescentes
perceberam ndo apenas os desafios enfrentados por eles, mas
também a luta e a superagao ante suas doengas e limitagdes.

Dessa forma, a partir das histérias dos outros, eles buscam
enfrentar os desafios da propria vida.

Saber que existem pessoas bem mais diferentes que a
gente, que sofrem bem mais, de doenga bem mais grave,
que para elas ndo era um limite, e a ONG D foi uma ligdo de
vida [...] Porque vocé vé que aquilo ali ndo é nada. (Hera)

E tipo, conhecer pessoas, amigos de verdade, pessoas
que tém essa caracteristica em comum comigo [a mesma
doenca de pele], e tipo, levam isso numa boa e s&o felizes
com isso, te traz mais um sentimento de “tamo junto”,
sabe? [risos] (Apolo)

O acampamento possibilita 0 encontro de acampantes novos
com veteranos e com monitores que também compartilham a
condigéo cronica de saude. Esse encontro pode mostrar aos
adolescentes, formas diferentes de lidar com sua condigéo e
de como existir no mundo.

Ai, depois do meu primeiro acampamento, nossa, foi
muito legal, porque eu conheci pessoas que estavam na
mesma situagao que eu, sabe? Que jd passaram por isso,
porque tipo, quando eu cheguei la, eu era novo, tinham
pessoas que ja tinham passado por isso, e elas tinham
essa mesma doenca de pele, sabe? Mesma situagdo que
eu, mas encaravam isso de um jeito totalmente diferente,
e elas eram mais, como posso dizer, mais livres. (Apolo)

As pessoas la, a gente vé um pouco do que, que 0 N0SSO
problema € bem menos do que o das pessoas, porque tem
problemas mais graves que o nosso, e a gente comeca
a enxergar um futuro melhor, né? (Atena)

Os adolescentes comegam a assumir algumas responsabilidades
e, aos poucos, passam a fazer parte da equipe, o que é desejado
por eles, que se identificam ao perceber sua atuagéo semelhante
a de outros monitores, quando eram criangas.

Hoje, com 18 anos [...] O que mais me orgulha é vocé
fazer uma crianga sorrir, tipo, agora eu sinto o que vocés
sentiam quando isso acontecia comigo, quando eu soltava
um sorriso. (Afrodite)

As relacdes desenvolvidas entre os participantes durante o
acampamento sao fortes lagos afetivos, expressos nos discursos
dos adolescentes ao considerarem a comunidade constituida
no acampamento como uma segunda familia, permeada por
relacdes de amor.

O acampamento para mim significa muito, é a minha
segunda familia. Minha primeira familia sGo meus pais,
minha segunda familia é o acampamento. [...] Mas, uma
palavra que resume o acampamento inteiro, as pessoas,
€ que eu amo vocés! (Atena)
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Do mundo magico a realidade - a esperanca de
cada vez mais ser si-mesmo

O desafio que se impde, em algum momento, é deixar
o mundo magico do acampamento e voltar a realidade do
cotidiano. Os participantes relembraram situacdes de estigma
que vivenciaram antes de participarem do acampamento em
contraste com as experiéncias no acampamento.

Tem o problema das piscinas também, que, em cidade
pequena, a gente ndo pode. Quando eu tinha, eu ndo
sabia o que era ir numa piscina, porque era um olhar
de... de racismo, racismo assim de pele que eu falo.
[...]A gente entrava, todo mundo tipo que saia [...], mas
eu sei que cada, cada pessoa da ONG D, la a gente
conhece realmente, pode entrar na piscina, pode se
divertir, porque a gente sabe que ndo vai ter nenhum
preconceito. (Atena)

No acampamento muito é aprendido e transformado na vida
dos adolescentes, o que é traduzido por mudancas no modo de
cada um vivenciar o mundo cotidiano.

Me ensinou muita coisa, me ensinou a viver nessa
sociedade que, querendo ou ndo, € uma sociedade de
preconceito, uma sociedade que julga muito pela aparéncia,
né, nunca vé o seu interior|...] Entéo, la me ensinou muita
coisa, tipo, hoje eu ndo ligo mais. As pessoas olham...
Eu n&o... Ngo ligo, sabe? Me ensinou a viver mesmo na
sociedade. (Afrodite)

Depois do seu primeiro ONG D, vocé volta para vida
normal, vocé acha que, sei la, vocé vai voltar a ter aqueles
medos, aquela vergonha que vocé tinha antes, mas vocé
néo tem. (Apolo)

A mudanca no cotidiano impulsiona o desejo de continuar
a participar e ampliar sua atuagéo nas atividades da ONG D,
tanto das reuniées como dos acampamentos, o que indica que a
experiéncia é tida como agradavel e benéfica aos adolescentes.

Eu espero ir todos os anos, mesmo que ndo dé para
ir um dia, eu vou estar sempre presente la porque é
dificil a gente ficar indo nas reuniées, mas eu sempre
vou tentar estar indo la, sempre estar... Em contato com
vocés. (Atena)

E... Ai no ano passado, acho que foi ano passado, eu
comecei a meio que ajudar um pouco, ndo muito, pretendo
ajudar mais, porque eu gosto. Também acho bonito as
pessoas fazerem, e eu quero fazer, tentar ajudar em
alguma coisa, mas, sei I3, eu queria falar para as pessoas
contarem comigo para fazer alguma coisa. (iris)

Ao identificar que criangas dos dias atuais enfrentam
dificuldades semelhantes as que eles préprios enfrentaram em
sua infancia, os adolescentes expressam tristeza e esperanca.

Adolescentes com doencas crénicas em acampamento
Costa CS, Souza MA, Melo LL

Agora é passar para as criangas que estdo vindo ai, né.
Infelizmente... E fogo vocé ver uma crianga assim, né,
comegando agora, vocé fala “nossa, tudo que eu jé passei,
a crianga estd comegando agora”, mas isso ndo é motivo
para eu ficartriste... Para desistir de nada, ndo. E uma, é uma
pessoa normal! Né? Sé porque tem.... E diferente, querendo
ou ndo, é... Vai desistir de tudo? Ndo vai querer fazer nada?
Vai querer ficar no mundinho dela? Nao tem motivo para
isso. Deixa que a sociedade julgue. O importante é vocé
estar feliz, o resto... O resto é resto. (Afrodite)

Os adolescentes expressam anseio por compartilhar
a experiéncia com seus pares e com pessoas que nao tém
doengas crdnicas de pele. O aprendizado é apontado como um
dos principais beneficios a quem néo tem doencga de pele, uma
vez que eles proprios percebem uma lacuna no conhecimento
a respeito de suas doencas.

E eu gostaria que outras criangas conhecessem, né? Que...
Que é para elas verem que n&do precisa ter medo, que...
que € para elas se abrirem e... Ndo tem motivo para ter
medo também do acampamento. [...] Vai para se distrair,
se divertir um pouco... e... conhecer novos amigos, novas
pessoas e novos lugares também... (Urano)

Na minha cidade ndo tem nenhum conhecimento sobre a
doenca, e a gente teve que se tratar fora [...] Antes mesmo
nem eu sabia o que eu tinha, porque eu ia em médico e
nenhum tinha o conhecimento certo, até eu chegar na
minha médica, que eu me trato, muito longe daqui. (Atena)

Por meio do aumento no conhecimento a respeito de suas
doencas, os adolescentes esperam viver em um mundo com
menos discriminagao, encarando o enorme desafio de transformar
apercepg¢ao social sobre o aspecto de suas peles e desejam um
futuro melhor em relacdo ao preconceito e a vida das pessoas
com doencas de pele no mundo.

E eu gostei muito da ONG D que... E... Acaba um pouco
com o preconceito, acaba conhecendo muita gente,
pessoas assim, acaba conhecendo doencas de pele
que nunca ouviram falar. (Urano)

Tentar ajudar, convencer as pessoas que o0s problemas
de pele ndo, ndo pegam! E que... que um dia a gente
consiga viver na sociedade de um modo que, normal,
que as pessoas que ndo tém problema de pele vivem.
[...] Espero que um dia cada um consiga viver melhor na
sociedade, mesmo com seus problemas de pele. (Atena)

DISCUSSAO

Como visto, a vivéncia do acampamento foi transformadora na
vida dos adolescentes. Antes de participarem do acampamento,
eles se sentiam envergonhados diante de si mesmos, costumavam
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esconder seus corpos sempre com roupas compridas. Eles
relataram a possibilidade de serem si mesmos no acampamento,
assim como participantes de outros acampamentos,'''® o que
traz indiretamente a afirmacgéo de ndo ser simesmo antes dessa
experiéncia.

Para escapar de situacbes de discriminagéo social, os
adolescentes podem assumir um modo de ser que melhor atenda
as exigéncias da vida em sociedade, como um mecanismo de
defesa, ocultando muitos aspectos, por vezes essenciais, de seus
proprios seres.52'22 Adolescentes que necessitam de atencao
especial a saude acompanhados em ambulatério terciario na
regido Sul revelaram a necessidade de viver a adolescéncia
com naturalidade,* assim como os adolescentes participantes
deste estudo.

Ao vivenciarem o ambiente do acampamento, que é
permeado de aceitacéo, senso de pertencimento e comunidade,
os participantes enxergam a si mesmos de maneira mais positiva,
reconhecem os desafios e vitorias de suas vidas cotidianas e
percebem que o aspecto de suas peles é uma caracteristica
que faz parte deles mesmos, aprendendo a integra-la ao seu
ser de forma positiva." Essa mudanga também é relatada por
participantes de acampamentos para vitimas de queimaduras.®

No cotidiano de um acampamento, € comum o alcance
de pequenas conquistas diarias, especialmente na relacao
consigo mesmo e com os outros. Com o reconhecimento dessas
conquistas e incentivo dos pares e membros adultos da equipe,
essa vivéncia torna-se agradavel, de facil adaptagéo e propicia
uma chance aos participantes de reavaliarem suas capacidades
e limitacdes, desenvolverem novas habilidades e expandirem
suas possibilidades.”

O acampamento promove um ambiente ludico e de interagéo
social, independentemente da populagéo alvo ou da faixa
etéria dos participantes.” Brincar pode ser considerado como o
trabalho da crianca, sendo a maneira pela qual ela se desenvolve
fisica, emocional, social e cognitivamente de modo natural,
configurando-se como uma necessidade basica essencial da
infancia, tanto para a crianga saudavel quanto para aquelas que
convivem com condi¢des cronicas de saude.?*

Em contrapartida, criangas e adolescentes com condiges
crdnicas sdo frequentemente privados ou excluidos de situagdes de
diverséo, principalmente por limitacdes impostas por sua condi¢cdo
e por zelo a sua seguranga.” Desfrutar de dias de brincadeiras
e diversdo, em um ambiente clinicamente seguro, aparece
como motivagao principal para a criagdo dos acampamentos
para criangcas e adolescentes que convivem com condi¢des
cronicas de saude.

A diversao nao sé promove uma experiéncia agradavel, mas
também fornece a oportunidade aos participantes serem criangcas
ou adolescentes divertindo-se, ao invés de serem pacientes
sob tratamento.” O encontro com jovens lideres ou monitores
que compartilham da mesma condigcéo de saude, se apresenta
como essencial a promocao da diversdo em um acampamento
e pode mostrar formas diferentes de lidar com sua condigéo
e de como existir no mundo, podendo servir como exemplo e

inspira¢do para novas possibilidades que se apresentam ao ser
desses adolescentes.”%10.12:13

O compartilhamento de experiéncias num contexto de
entendimento, aceitacdo e empatia favorece a criagao de
conexdes emocionais positivas e prazerosas.'®'" Por ser um
ambiente permeado por relagcbes sociais positivas, intensas
e longas, o acampamento configura-se numa excelente
oportunidade para o desenvolvimento de amizades,*'22% 0 que
vai justamente ao encontro de dificuldades, como o isolamento
social, frequentemente vivenciado por criangas e adolescentes
com condic¢des crbénicas de saude.5"2!

Criar e desenvolver amizades sem sentir-se diferente do outro
e estar rodeado por amigos refor¢a a sensag¢do de seguranca
e pertencimento, fazendo com que os participantes se sintam
cada vez mais a vontade, incluidos e envolvidos na comunidade
do acampamento, considerando-a como uma familia. Isso os
leva, muitas vezes, a reconhecer este ambiente como um lar,
além de perceber reciprocidade nas amizades e em sentimentos
importantes como o amor.”10-12

O senso de pertencimento e aceitagdo em um grupo é
essencial ao desenvolvimento do adolescente. No grupo, ele
encontra um ambiente seguro para compartilhar sentimentos
e atitudes, elaborar e desenvolver ideias, além de criar lagos
emocionais fortes, o que o auxilia a se reconhecer como
pessoa. E nesse contexto que o autoconceito e a autoestima
sao desenvolvidos, uma vez que se sentir semelhante aos seus
pares é de primordial importancia ao adolescente.2'22

Ao repetir a participa¢gdo no acampamento e com o passar
do tempo, os acampantes costumam desenvolver maneiras
mais saudaveis de enfrentar e lidar consigo mesmos, com suas
condi¢des e com o mundo, passando, eles mesmos, a serem
exemplo, inspiragéo e referéncia aos mais novos.® Influenciar
0s mais jovens de maneira positiva passa a ser uma missao
pessoal, aumentando sua responsabilidade e comprometimento
para consigo, sua saude e seus deveres cotidianos.”'®

A participacao de profissionais de saude estreita os lagos
de confianga e aceitagdo mutuos entre esses profissionais e
os participantes com condigbes cronicas de saude, o que &
essencial para que haja uma relagao terapéutica entre eles.
Os profissionais ampliam sua percepgao e valorizam o aspecto
humano, compreendendo o participante como pessoa, para além
de sua doenca, expandindo seu universo de conhecimentos
sobre as doengas cronicas e apreendendo sobre o viver com
uma doenga cronica. Os participantes, por sua vez, enxergam nos
profissionais, além dos aspectos técnicos e de procedimentos,
uma pessoa, e, como tal, uma possibilidade de vinculo e relagéo
social positiva.>¢913

Depois do acampamento, os adolescentes deparam-se com
os mesmos desafios de antes, porém o modo de enfrenta-los,
se transforma, e olhares que antes eram constrangedores néo
incomodam mais, pois eles se sentem mais seguros e satisfeitos
em relagdo a simesmos e a seus corpos.”'* Tal postura dificulta
que essas pessoas sejam afetadas pelo estigma social.??

A partir dessa nova maneira de vivenciar o mundo cotidiano,
os adolescentes conseguem refletir sobre o futuro. Os participantes
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expressam o desejo de continuar a participar das atividades da
ONG D e de compartilhar a experiéncia com seus pares, o0 que
indica que a vivéncia é agradavel e reconhecida como benéfica,
corroborando com estudos que evidenciam que a repeticdo da
experiéncia no acampamento, marcadamente quatro a cinco
participacoes, potencializa seus efeitos benéficos sobre varios
aspectos do desenvolvimento e da vida dos participantes.' 3

Os participantes identificam uma lacuna importante no
conhecimento sobre suas doengas de pele, tanto nos profissionais
de saude, como na sociedade em geral. O cuidado é realizado
em servigos terciarios, muitas vezes, distantes do domicilio.
Politicas e programas sdo escassos, assim como o atendimento
na atencéo primaria.* Portanto, muitos vivem a mercé dos
encontros da ONG para sanar duvidas.

Sem vinculo com a atencéo primaria, reconhecem o
acampamento como uma experiéncia de aprendizado, o que
leva ao desejo de compartilharem a vivéncia do acampamento
com profissionais de saude e outras pessoas interessadas.
O conhecimento pode levar a redugéo do preconceito, dessa
forma, os adolescentes buscam transformar a percepg¢éo social
sobre o0 aspecto de suas peles, assim como movimentos sociais
gue lutam pelos direitos de pessoas com hanseniase.?

CONCLUSAO E IMPLICACOES PARA PRATICA

Os resultados desta pesquisa apontam que a experiéncia
de participar de um acampamento é transformadora na vida de
adolescentes com doencas cronicas de pele, modificando seus
modos de vivenciar o mundo e se relacionar com os outros. Assim,
pode ser considerado como uma possibilidade de intervengéo de
saude, com énfase para a enfermagem, com objetivo de colaborar
com o desenvolvimento global dos envolvidos, facilitando seu
enfrentamento ante sua condigéo de saude e melhorando seu
relacionamento com pessoas, incluindo profissionais de saude.

No entanto, trata-se do Unico acampamento para adolescentes
com doengas cronicas de pele do Pais, o que impossibilitou
conhecer outras realidades, limite desse estudo. Sugere-se
articular servigos de complexidades distintas e seus profissionais
de saude, de modo a garantir o acesso ao cuidado de qualidade.

Ante essa constatacgéo, considera-se que acampamentos e
outras atividades que promovam o encontro € interagéo saudaveis
entre pares podem ser estratégias acessiveis para profissionais
de saude, especialmente aos enfermeiros, de modo a subsidiar
intervencdes que, de fato, promovam assisténcia integral a saude
de criancas e adolescentes com condi¢des cronicas de saude
e seus familiares.

Desse modo, este estudo evidencia implicagdes para pratica
de enfermagem. E imperativo ir além do cuidado ao corpo fisico,
focado na doenca, alcangando as necessidades de natureza
emocional e social, 0 que nos leva a refletir sobre a formagéo
do enfermeiro e as possibilidades de ensinar o cuidado que
considere o outro nas suas multiplas dimensoes.

Finalmente, verificou-se que a literatura acerca dessa tematica
€ escassa, entao, torna-se necessario ampliar a producéo dos
conhecimentos sobre o fendbmeno e, portanto, aumentar as
propostas de cuidado aos adolescentes.

Adolescentes com doencas crénicas em acampamento
Costa CS, Souza MA, Melo LL
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