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RESUMO

Esta dissertacdo aborda um estudo de caso realizado com criangas que vivenciam a
experiéncia do tratamento contra o cancro, acolhidas temporariamente na Casa de Apoio da
Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familias de Criangcas portadoras de Cancer e
Hemopatias - Abrace -, em Brasilia - DF. O foco da pesquisa centrou-se na analise e na
interpretacao dos beneficios das intervencdes socioeducativas realizadas com as criancas de
4 a 9 anos de idade, no contexto do acolhimento assistencial, com base nas tematicas que
emergiram dos discursos das participantes, sob a perspetiva sistémica da Teoria Bioecolbgica
do Desenvolvimento Humano, de Urie Bronfenbrenner. A amostra constituiu-se de 6 maes de
criancas em tratamento, 6 criancas e 1 Psicbloga da Abrace. A metodologia de coleta de
dados combinou as técnicas de entrevista semiestruturada com as méaes e com a Psicologa
e a observacgao participante com as criancas, durante o periodo de interagdo e brincadeiras
entre os pares e 0s adultos presentes. Na andlise dos dados, utilizou-se a técnica da andlise
de conteudo. A partir da andlise foram identificados cinco eixos teméticos, trés deles divididos
em sete categorias relacionadas as mudancas na vida da crianca e da familia devido a
experiéncia do tratamento e dois eixos subdivididos em seis categorias, associadas as
oportunidades de desenvolvimento infantil promovidas no contexto assistencial por meio da
intervencao socioeducativa. Os resultados demonstraram que os eventos ligados a transicao
ecologica do tratamento contra o cancro afetam dimensdes centrais do processo de
desenvolvimento da crianca e, neste sentido, as atividades ludicas e educativas estabelecem
conexfes afetivas, reciprocas e de equilibrio de poder com relacdo as pessoas, objetos e
simbolos presentes no contexto de apoio ao tratamento. Essas interagfes, por sua vez,
mediam a construcdo da experiéncia da criangca com o tratamento e favorecem o0 processo

continuo do desenvolvimento humano.

Palavras chave: cancro infantil; acolhimento assistencial; intervencfes socioeducativas;

desenvolvimento humano.
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ABSTRACT

This essay covers a study performed with children experiencing cancer treatment, hosted
temporarily at “Casa de Apoio da Associacao Brasileira de Assistencia ‘as Familias de
Criancas portadoras de Cancer e Hemopatias — Abrace” (in general translation, meaning
Abrace - House of Support To Children With Cancer), in Brasilia — D.C.. The central focus of
the research was analyzing and interpreting the benefits of socioeducative interventions
performed with children between 4 and 9 years old, in the context of assisted hosting, and
based in the theme originated from participants’ speech, also under the systemic perspective
of “Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano” (in general franslation The
Bioecological Theory of Human Development), by Urie Bronfenbrenner. The sample was
based on 6 mothers which children were being treated, 6 children and 1 Psychologist from
Abrace. The data collection methodology combined the techniques of semi-structured
interviews with the mothers and with the psychologist along with the purposeful observation of
the children, during the period of interaction and playing time between the pairs and the adults
who were present. In the data analysis, it was utilized the technique of content analysis.
Originating from the analysis, it was identified five main themes, three of them divided in seven
categories related to the changes in the children’s life and their families due to the treatment
experience, and two main themes subdivided in six categories associated with the
opportunities in children development promoted under the assisted context via socioeducative
intervention. The results demonstrate that the events linked to the transition of the ecological
treatment against cancer affect central dimensions of the child’s development process and, in
this sense, the recreational and educational activities establish affective connections, mutual
and of balance of power with people, objects and symbols present in the context of support
during treatment. These interactions also intermediate the construction of the child’s

experience with the treatment and support the continuous process of human development.

Keywords: children’s cancer; assisted hosting; socioeducative intervention; human

development
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INTRODUCAO

Trata a presente pesquisa de uma Dissertagao, inscrita no ambito do Curso de Mestrado
em Educacdo Social e Intervencdo Comunitaria, da Escola Superior de Educacao, do Instituto
Politécnico de Santarém - Portugal, realizado em parceria com o Instituto Federal de Brasilia,
ambas instituicbes comprometidas com a visdo de inclusdo e justica social, por meio da

educacéo para o exercicio da cidadania e para a conquista da autonomia.

Propomo-nos a pesquisar e refletir, enquanto tema de nossa dissertacdo, sobre os
beneficios das intervenc¢fes socioeducativas para as crian¢cas em tratamento contra o cancro,

acolhidas numa Casa de Apoio, em Brasilia - DF.

A vivéncia de uma doenca créonica durante a infancia é caracterizada pela literatura
como uma experiéncia traumatica para a crianga e a familia. No caso do cancro infantil, apesar
do alto indice atual de cura, quando detectado e tratado precocemente, para a familia, essa
realidade emerge associada constantemente a possibilidade de uma fatalidade. A
compreenséao do cancro na infancia vai muito além da sua dimensao biolégica. Ela mobiliza e
arrasta elementos na esfera psicolégica e social de todos os envolvidos, interferindo no

comportamento das pessoas e nas relacdes dentro do sistema familiar.

O impacto de uma situagdo de doenca crénica, como 0 cancro, tem repercussoes
prolongadas sobre a infancia, tais como as hospitalizacdes recorrentes e o sofrimento
provocado pelo tratamento agressivo, e gera sérias transformacdes no estilo de vida da
criancga, afetando a sua qualidade de vida e aspetos do seu desenvolvimento (Garcia, 1994).
Logo, a crianga passa a apresentar necessidades especiais de saude fisica, psicolégica e
emocional, devido aos constrangimentos impostos com os constantes procedimentos médicos
invasivos, medicacbes agressivas, efeitos colaterais, dores, sentimentos de medo e
impoténcia, restricbes a atividades sociais e educativas, como brincar com os amigos e ir &
escola, requerendo habilidades de enfrentamento que encorajem comportamentos saudaveis,

na medida do possivel, frente a estas situacdes estressoras.

O contexto de humanizacdo e assisténcia integral a salde da crianca, como
preconizado legalmente no Brasil, visa assegurar os direitos da crianca doente, ndo somente
os de sobrevivéncia, mas, inclusive, os que lhes permitem viver com qualidade e a desfrutar
de bens que a sociedade produz. As politicas e iniciativas multidisciplinares de atendimento a

saude tém por objetivo minimizar o sofrimento causado pela doenca e pelo tratamento e



atender as necessidades minimas sociais, afetivas, culturais, do desenvolvimento infantil das

criangas que vivenciam a experiéncia do tratamento oncolégico.

No contexto do tratamento oncolégico, a Casa de Apoio da Associacao Brasileira de
Assisténcia as Familias de Criancas Portadoras de Céncer e Hemopatias - ABRACE -
representa uma missdo crucial frente as necessidades das familias com dificuldades
socioeconémicas, para manter o tratamento e aumentar as oportunidades de cura: “prestar
assisténcia social as criangas e adolescentes com cancer e hemopatias, e suas familias,
visando a qualidade de vida e garantir o acesso a melhores condigdes de tratamento” A casa
de apoio recebe as criancas com cancro e seus cuidadores que, por ndo terem acesso aos
servigos especializados em sua cidade de origem, precisam se deslocar para Brasilia — Distrito
Federal para iniciar o tratamento da crianca pelo Sistema Unico de Salde, nos hospitais da

rede publica: Hospital da Crianca de Brasilia, Hospital de Base do DF, entre outros.

O acolhimento e a assisténcia prestados pela casa de apoio as familias com diagnéstico
de cancro e em vulnerabilidade social apresentam valores centrais pautados no exercicio da
cidadania e da solidariedade. A relacdo de apoio desenvolvida com as familias de criangas
em tratamento visa garantir condicbes apropriadas para a continuidade do tratamento
oncoldgico, tais como acesso a medicamentos, transporte, alimentacdo, assisténcia
odontolégica, psicoldgica, entre outros. A intervencdo promovida pela casa de apoio junto a
esse publico, além dos beneficios mencionados, caracteriza-se pela construcédo de lagcos de
convivéncia, empatia e reciprocidade, que sdo praticas sociais transformadoras da realidade
de excluséo e indiferenca, onde as mudancas impostas pela doenca ampliam e expdem ainda

mais as adversidades.

De fato, o quotidiano de enfrentamento do tratamento provoca o desgaste e o
desequilibrio de funcdes fisicas e emocionais, em razao do nivel de estresse, dos sentimentos
de medo, ansiedade, das rupturas vivenciadas em razdo do distanciamento do ambiente
familiar, do convivio entre amigos. Garcia (1994) observa que as doencas crénicas na infancia
apresentam condicbes que comprometem o desenvolvimento funcional da crianca,
produzindo deficiéncia ou incapacidade. A integracdo da crianca a este novo contexto de
tratamento, representado pela Casa de Apoio, € fundamental para o seu desenvolvimento

psicolégico e social.

1 Disponivel em http://abrace.com.br/abrace/quem-somos#.VpO8w7YrLbg. Pagina consultada em 08 de janeiro de
2016.


http://abrace.com.br/abrace/quem-somos#_blank

Sabe-se que a experiéncia da hospitalizacao traz repercussées negativas a vida da
crianga, podendo ser de caréter irreversivel. A literatura relacionada a probleméatica e a qual
recorremos para esta pesquisa explicita, porém, que os efeitos das intervencdes
socioeducativas conduzidas em um microssistema hospitalar potencializam os elementos e
atributos da pessoa (crianca) em relacdo ao sentir-se motivada e valorizada naquele contexto,
estimulando os processos proximais, que sao motores primarios do desenvolvimento humano.
Este é o propdsito desta investigacdo que foi realizada com criangas com cancro, em fase de
tratamento, que vivenciaram experiéncias de hospitalizacdo e que se encontram,
temporariamente, acolhidas na Casa de Apoio da Abrace devido a necessidade de
manutencdo deste tratamento. O dia a dia da Casa propicia a constru¢do de vinculos de
amizade, de experiéncias e de trocas sociais por meio da relacdo de apoio material as familias
gque vivenciam essa realidade, bem como de oportunidades de crescimento e
desenvolvimento psicossaocial da crianca, por meio das acoes ludicas e educativas realizadas
com o propdsito de integrar, acolher e suprir algumas das necessidades sociais e emocionais
gue séo, muitas vezes, interrompidas no curso da infancia devido as imposi¢6es do tratamento

prolongado.

As atividades socioeducativas desenvolvidas com a crianga nos contextos que se
tornam referéncias durante o tratamento contra o cancro, ou seja, na casa de apoio, para
algumas, e no hospital, sdo instrumentos de interacdo e socializagdo com a crianga por meio
da brincadeira, do ludico, da animagéo, proporcionando a aproximacao das criangas com 0S
seus pares, com a familia e com os profissionais, contribuindo para diminuir a tensdo e o
estresse do quotidiano vinculado a doenca. Além de conectar novamente a crianga ao seu
mundo (de ser crianca), no qual, apesar das adversidades enfrentadas por causa do
adoecimento, ela continua avida por conhecimentos, interacdo com o mundo ao seu redor,

afetividade e aprendizagens, levando em conta a fase do seu desenvolvimento.

Dada a problemética que se constitui a motivacdo desta pesquisa, elegemos a Teoria
Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano (TBDH), de Urie Bronfenbrenner, para refletirmos
sobre 0 presente tema. Esta concecdo apresenta uma perspetiva ecolégica do
desenvolvimento humano, definindo-o como um processo e também um produto do interjogo
das relagbes entre quatro variaveis centrais e interdependentes: a Pessoa, o Processo, o
Contexto e o Tempo. O enquadramento tebrico na perspetiva bioecolégica do
desenvolvimento humano no campo da Educacdo Social, mais especificamente na
experiéncia de um evento ndo normativo, como a doenca grave na infancia e o tratamento de

saude prolongado, permite compreender a importancia das relacdes que a crianca estabelece



com 0s contextos nos quais esta inserida, onde as atividades socioeducativas associam-se
ao processo de construcao e de significacao da sua experiéncia, enquanto praticas interativas

com o potencial de influenciar o seu desenvolvimento.

Neste sentido, Martins e Szymanski (2004), Alves (2002) e Vicente (2009) defendem o
argumento de que a teoria bioecoldgica apresenta elementos fundamentais para a andlise do
pesquisador face a pessoa em desenvolvimento, congregando aspetos do contexto e dos
processos interativos que influenciam o préprio desenvolvimento humano. Além disso,
argumentam que a conceitualizacdo tedrica da abordagem ecoldgica favorece reflexdes

imprescindiveis a construcdo de projetos de intervencdes comunitarias de forma

contextualizada, junto ao publico-alvo.

Com o intuito de justificar o interesse por esta pesquisa, é importante destacar que as
estimativas atuais de cura do cancro infantil, quando descoberto e tratado precocemente, sdo
em torno de 70% dos casos, segundo o Instituto Nacional de Cancer - INCA. Com 0s avangos
cientificos da Medicina moderna e o0 progresso em pesquisas nacionais e internacionais, foi
possivel explorar terapias e tratamentos mais sofisticados e eficazes contra o cancer infantil
(Eiser, Holland & Johansen, 2006), a ponto de elevar a expectativa de remissdo da doenca a
niveis significativos. Com isso, evidenciou-se a preocupa¢do com a necessidade de cuidar
das dimensdes psicossociais da crianga como parte do tratamento para proporcionar-lhe
melhor qualidade de vida, uma vez que o préprio tratamento oncolégico e a necessidade de
hospitalizacédo frequente séo experiéncias estressantes e potencialmente traumaticas para a

crianca, mas que fazem parte do seu dia a dia.

Dessa forma, este estudo justifica-se por algumas razdes: por acreditar que as formas
de intervencdes socioeducativas com criangas em tratamento contra o cancro podem ser um
espaco de encontro com o outro, apropriado para compreender a crianca e acompanha-la no
percurso do seu desenvolvimento, permitindo-lhe, por meio da interacdo, “a descoberta das
suas capacidades pessoais, sentimento de autonomia e competéncia” (Guindon, apud Capul
& Lemay, 2003, p.168) e propicio para reduzir sentimentos de ansiedade, de medo e de
estresse que os fazem sentir-se menos empoderados e mais vulneraveis (Gariépy, 2000).
Além disso, por ser este um terreno social ainda pouco explorado pelos estudos na area da
educacdo, o que representa, ao mesmo tempo, um grande desafio para a investigacéo, é, por
outro lado, uma proveitosa oportunidade para desenvolver os conhecimentos em educacao
social em colaborag&o com outros dominios e ciéncias. Este processo enriquecera a reflexao

e contribuird para propor uma no¢do mais abrangente da importancia da intervencéo



socioeducativa com criangcas em tratamento oncoldgico e deste tratamento n&o negligenciar

aspetos do desenvolvimento infantil.

Ademais, os esforcos empreendidos na realizacdo desta pesquisa tiveram o proposito
de contribuir, de alguma forma, para o trabalho do educador social, pela razdo de “melhor
compreender e explicar (...) uma realidade complexa para fundamentar de forma mais segura
o trabalho do educador (...), para lhe dar sentido com o intuito de conceber uma ajuda

apropriada a pessoas e/ou grupos” (Capul & Lemay, 2003, p.15).

Para tanto, considerou-se relevante a realizacdo deste estudo, por meio da utilizacédo
dos instrumentos metodolégicos da observacao participante e da entrevista semiestruturada
com os familiares/acompanhantes das criancas e com o profissional da casa de apoio,
responsavel por proporcionar as atividades socioeducativas as criancas ali hospedadas, com
o0 intuito de registrar a perce¢do desses atores sobre os efeitos dessas intervencdes na vida

e na experiéncia do tratamento da crianga com cancro.

Em principio, as dificuldades identificadas para a realizacdo da pesquisa foram a
escassez de fontes sobre o trabalho do educador social em contextos de apoio institucional a
criangas em tratamento contra o cancro, embora o tema apresente bastantes referéncias em
outras ciéncias, como na area da Psicologia e da Enfermagem e algumas na Assisténcia
Social. De todo modo, sabemos que a promocédo da salude ndo esta dissociada de suportes
gue respondam as necessidades afetivas e sociais do desenvolvimento infantil da crianca
doente, considerando, assim, as atividades socioeducativas como um fator promotor de

resiliéncia as mudancas introduzidas pelas condi¢des do tratamento.

Além disso, explorar uma realidade completamente nova para a pesquisadora na
tentativa de compreender em quais dimensdes a intervencdo socioeducativa da instituicdo
Casa de Apoio pode favorecer o desenvolvimento da crianca que vive o tratamento
oncoldgico, revelou-se um grande desafio tanto intelectual quanto metodologico. Mas
considero ter sido importante para refletir sobre o papel e a atuagéo futura do educador social
neste dominio, enquanto estimulador do potencial educativo e formativo das trocas presentes
Nnos espacgos e nos lacos sociais, consciente das implicacdes de ordens biolégica e material
gue condicionam e balizam o processo de formulacdo e satisfacdo das necessidades que
envolvem o contexto da saude. Trata-se, pois, de colaborar com o conhecimento de outras
areas para fundamentar respostas ainda mais eficientes as necessidades biologicas,
terapéuticas e assistenciais, com vistas a diminuir os impactos negativos do cancro e do

tratamento no estilo de vida da crianga doente.



Dessa maneira, esta dissertacdo foi estruturada em cinco capitulos: O primeiro capitulo
aborda a temética do cancro infantil, enfatizando o impacto do diagnéstico e do tratamento,
como eventos de transicdo ndo normativa, na infancia e na vida familiar, influenciando
mudancas no sistema de assisténcia a salude da crianca que necessita de cuidados. O
segundo capitulo apresenta o modelo bioecolégico do desenvolvimento humano como marco
tedrico para a analise e discusséo dos estimulos as interacdes e intervencdes fornecidas pelo
meio envolvente que acolhe a crianga em tratamento de cancro. O terceiro capitulo detalha a
problematica central e os objetivos da pesquisa, a metodologia adotada para o estudo
empirico e os aspetos éticos. O quarto capitulo apresenta e discute os dados obtidos a partir
das categorias de analise tematicas. As interpretacdes dos resultados séo relatadas no quinto

capitulo. Finalmente, registra-se as principais conclusdes referendadas pela pesquisa.



1 - O CANCRO NA INFANCIA

1.1 BREVE RELATO DO PERCURSO CIENTIFICO SOBRE O CANCRO

A concecao do cancro conforme conhecemos atualmente foi desenvolvida a partir do
século XVIII, com o avanco do conhecimento cientifico sobre a anatomia patolégica e da teoria
celular. Os estudos minuciosos dos 6rgaos de cadaveres, elaborados pelo médico francés
Marie Francois Xavier Bichat (1771 — 1802), sem o auxilio do microscopio, demonstraram que
0s Orgaos do corpo humano séo formados por um numero de tecidos distintos que, quando
afetados por lesdes, causam doencgas diferentes. As descobertas iniciadas por Bichat

constituiram caminho para dar origem a Histologia e & Anatomia Patol6gica Modernas.

No século XIX, as investigacdes dos tecidos patolégicos tumorais, conduzidas por
Johannes Miller, langaram as bases cientificas para a teoria da origem das células, estudada
por Swann, Henle e Virchow (1848 — 1914). Neste periodo, com o reconhecimento da célula
como unidade basica da vida e do seu processo de divisdo para originar outras células,
constatou-se que 0s componentes basicos das doencas malignas tinham origem celular e que
as células tumorais se desenvolviam a partir de células normais. O termo metastase foi usado
pela primeira vez por Récamier (1774 — 1852), ao propor o transporte de células cancerosas
pela corrente sanguinea ou linfatica para outras regides do corpo, formando tumores
secundarios, apurando, assim, a percep¢do do cancro para uma doenga local, mas de

consequéncias sistémicas.

Mesmo durante o século XIX e inicio do século XX, com o entendimento mais avancado
da natureza biol6gica do cancro, a percecao médica para o tratamento ou a cura deste mal
nao apresentava grandes inovacdes se comparada com periodos anteriores, devido, ainda, a
falta de compreenséo e desconhecimento da sua etiologia (Costa, 2011; Correia, 2008). Por
este motivo, o cancro ja foi tratado como uma doenca contagiosa e as pessoas doentes viam-
se excluidas do seu grupo social. Caponero e Lage (2008, p. 155) declaram que, “de fato, o
primeiro hospital para doentes oncolégicos surgido na Franga em 1779 foi forcado a mudar-

se para fora da cidade em decorréncia do temor de que fosse espalhar a doenca”.

Neste periodo, a cirurgia para remocao dos tumores era a Unica terapéutica usada com
0 objetivo de prolongar um pouco a vida do paciente em fase terminal. Os cuidados com a
assepsia e antissepsia, possiveis a partir de 1860, possibilitaram a seguranca necessaria para

realizar incisbes bem-sucedidas, assim como o desenvolvimento de novas técnicas de



intervencgdes cirdrgicas. Outras possibilidades de tratamento, aliadas a cirurgia dos tumores,
surgiram com a descoberta dos raios X, em 1895, e da radioatividade, em 1898 (Teixeira &
Fonseca, 2007). Nesta altura, a radioterapia controlava o crescimento de tumores que podiam

ser removidos por meio de cirurgias.

Uma nova perspetiva para o tratamento do cancro comegou a ser desenhada na
segunda metade do século XX, impulsionada, entre outros fatores, pelas experiéncias e
pesquisas com armas quimicas durante as duas Guerras Mundiais. Em 1946, a manipulacao
de agentes farmacoldgicos (quimioterapia) contra a leucemia, um tipo de cancro, impediu a
proliferacdo de células tumorais, revelando-se eficaz no combate contra a doenca. No entanto,
apesar da acao dos agentes quimioterapicos sobre o controlo das metastases, as drogas ndo
atingem exclusivamente as células tumorais, podendo provocar altera¢cdes na estrutura de
células normais e causar efeitos colaterais sobre a saude fisica dos pacientes. A preocupacéo
com os eventos adversos da quimioterapia sobre a qualidade de vida e a salude do paciente
tem sido alvo de profundas pesquisas visando a obtencdo de melhores resultados com a

diminuicdo de efeitos indesejaveis (Caponero & Lage, 2008).

O desafio da luta contra o cancro envolveu diversas instituicdes criadas com o objetivo
de desenvolver estudos experimentais e pesquisas para novos dominios no tratamento do
cancro, ampliando-se o interesse cientifico pela doenca em todo o mundo. Nesse contexto,
ap6s o fim da Primeira Guerra Mundial, em 1918, foi entdo criada a Liga-Franco-Anglo-
Americana contra o cancer. Segundo Teixeira e Fonseca (2007), os trabalhos levados a cabo
pela Liga congregavam a atuacdo de médicos, comerciantes e industriais, além de encampar
atividades institucionais de movimentos de caridade ou filantrépicos. A associacdo teve um
papel fundamental na conscientizacdo publica sobre a problemética do cancro nos seus
paises-membros e fomentou, até mesmo em outros paises, como no Brasil, a elevacéo da

acéo social contra a doenga.

A atencdo ao cancro como um problema de saude publica comecgou a materializar-se
no Brasil a partir do reconhecimento da necessidade de investimento em medidas sanitarias
de combate e controlo ao cancro gerenciadas pelo Estado. O processo de implementacao de
politicas anticAncer no Brasil culminou no desenvolvimento da cancerologia no pais,
desdobrando-se, mais tarde, com a criacdo de uma rede de atuacéo nacional contra o cancro.
Atualmente, o INCA — é o 6rgéo responsavel por elaborar as politicas de controlo do cancro

no pais, constituindo-se

orgao auxiliar do Ministério da Saude no desenvolvimento e coordenacao das agdes integradas para
a prevencdo e o controle do cancer no Brasil. Essas a¢g6es compreendem a assisténcia médico-hospitalar,
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prestada direta e gratuitamente aos pacientes com cancer como parte dos servicos oferecidos pelo
Sistema Unico de Salde, e a atuacdo em areas estratégicas, como prevencdo e detecgdo precoce,
formacéo de profissionais especializados, desenvolvimento da pesquisa e geracdo de informagédo
epidemioldgica?.

1.2 PECULIARIDADES DO CANCRO INFANTIL

E importante esclarecer que o cancro ndo é uma doenca, mas trata-se de muitas
enfermidades muito diferentes entre si. Conforme a definicdo do INCA “cancer € o nome geral
dado a um conjunto de mais de 100 doencgas, que tém em comum o crescimento desordenado

de células que tendem a invadir tecidos e 6rgdos vizinhos™?.

s

O cancro é considerado um grave problema de salde publica no Brasil devido a
importancia crescente na morbimortalidade do pais (INCA, 2014). Estudos realizados pela
Organizacdo Mundial da Saude revelam que, até 2030, os casos de cancro aumentardo 50%,
principalmente nos paises em desenvolvimento, em virtude, principalmente, do
envelhecimento da populacédo e de agravantes no estilo de vida adotado pelas pessoas.
Tendéncia que torna evidente a necessidade de se implementar estratégias de prevencao e
enfrentamento mais efetivas em todas as dimensdes da experiéncia individual e coletiva das

pessoas.

Nas criancas e adolescentes, as neoplasias apresentam caracteristicas peculiares em
relagdo aos tumores diagnosticados em adultos. No caso infantil, os tumores obedecem a
uma classificagdo feita com base principalmente no aspeto morfolégico e ndo na sua
localizag&o de origem priméria, como ocorre na classificacao do cancer no adulto (Steliarova-
Foucher, 2005). Se comparados com 0s tumores nos adultos, o cancro infanto-juvenil, que
acomete a populacdo de 0 a 19 anos de idade, é considerado raro, pois corresponde entre
2% e 3% de todos os tumores malignos. Mesmo assim, a taxa de incidéncia permanece acima
de 12 novos casos anuais para cada 100 mil criangcas em paises da América Latina, como o

Brasil (Union for International Cancer Control [UICC], 2006).

O grupo de neoplasias mais frequentes em menores de 15 anos no Brasil e na maioria
dos outros paises sdo as leucemias, correspondendo entre 25% e 35% de todas as neoplasias
malighas pediatricas, os tumores do sistema nervoso central e os linfomas, que afetam o

sistema linfatico, sendo o sexo masculino o mais atingido. Na Classificacao Internacional do

2 Disponivel em http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/sobreinca/site/oinstituto. Pagina consultada em 29 de
setembro de 2015.
3 Disponivel em http://www1.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=322. P4gina consultada em 29/09/2015.


http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/sobreinca/site/oinstituto#_blank
http://www1.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=322#_blank

Cancer na Infancia (CICI), os demais grupos de cancros infantis sdo os tumores do sistema
nervoso simpatico, retinoblastoma, tumores renais, tumores hepéticos, tumores 6sseos
malignos, sarcomas de partes moles, neoplasias de células germinativas, trofoblasticas e
outras gonadais, carcihomas e outras neoplasias malignas epiteliais e outros tumores
malignos néo especificados (INCA, 2008). A tendéncia de incidéncia de determinados tipos

de cancro apresenta variacdo de acordo com a faixa etaria.

Estima-se que no Brasil os cancros infantis ja correspondam as primeiras causas de
morte por doenga na populagdo menor de 19 anos, “a partir dos cinco anos de idade,
excetuando-se as causas externas e mal definidas, os Obitos por cancer correspondem a
primeira causa de morte” (INCA, 2008, p. 157). Essa perspetiva de mortalidade nos casos de
cancro em criangas traz para a discussdo outras questbes que comprometem as
oportunidades de cura. Sdo muitas as varidveis que podem influenciar o prognéstico, tais
como 0 sexo, a idade, fatores socioecondémicos, o tipo e a extensdo do tumor, além das

barreiras para obter o diagnostico precoce e do acesso ao tratamento de qualidade.

Diferentemente dos tumores na fase adulta que, em muitas situacdes, estdo associados
a fatores de riscos j4 conhecidos, como fatores ambientais, habitos alimentares, tabagismo,
sedentarismo, estresse e permanente contato com agentes cancerigenos, as causas dos
tumores na infancia ainda ndo sdo muito especificas. Sabe-se que a maioria € determinada
por mutacdes genéticas que ndo sdo herdadas pelos pais (Caran & Luisi, 2014) e que podem

estar vinculadas, direta ou indiretamente, a exposicao a certos fatores ambientais.

De acordo com Buka et al. (2007, p. 179), “cancros sdo assumidos serem doencas
multifatoriais e multivariadas que ocorrem quando um processo complexo e prolongado que
envolve fatores genéticos e ambientais interagem em uma sequéncia de varios estagios”. No
caso do cancro infantil, a autora analisa o quao prejudicial para a salde pode ser a exposi¢ao
precoce a fatores ambientais com potencial de induzir altera¢cdes genéticas e causar este tipo
de cancro. No artigo de revisdo elaborado pela autora, sdo considerados os efeitos da
exposicao a radiacdes; de infecdes por agentes virais; da poluicdo do ar; de medicamentos,
alimentagéo e drogas; e de pesticidas sobre a incidéncia de determinados tipos de cancros
infantis. Entretanto, esta relagdo ndo é facilmente identificavel e descritivel. Apesar de haver
evidéncias associando os fatores ambientais ao desenvolvimento do cancro infantil,
determinar com precisdo a interacdo cancro-gene-ambiente como circunstancia etiolégica
para o cancro infantil ainda demanda progresso em muitas pesquisas e investigacoes (Buka

et al., 2007).
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Os tumores na infancia apresentam uma etiologia multifatorial ainda pouco
compreendida cientificamente, em geral evoluem mais rapidamente, possuem periodos de
laténcia (tempo decorrido entre a exposicéo ao fator de risco e o surgimento da doenca) menor
e sdo mais agressivos. Com efeito, na populacao infantil, a prevencao e o diagndstico precoce
do cancro sao mais dificeis, se comparados com o publico adulto. Em contrapartida, as
criancas respondem melhor ao tratamento porque suas células sdo jovens e ainda ndo

apresentam funcgéo especializada, aumentando as oportunidades de cura.

A detecao precoce do cancro infantil ainda é um desafio, devido aos multiplos fatores
gue podem influenciar o tempo de demora entre o primeiro sintoma e o diagnéstico. Na fase
inicial do cancro, a crianga ndo se mostra severamente doente. Por razdes relacionadas ao
desconhecimento dos sintomas do cancro, pois, na maioria das vezes, “o cancer infantil pode
mimetizar outras doengas comuns da infancia e até mesmo processos fisiologicos do
desenvolvimento normal”’, a familia e até mesmo o profissional de saude nao alertam,
inicialmente, para a possibilidade de uma doenca maligna (Rodrigues & Camargo, 2003,
p.29). Por isso, € absolutamente necessario que 0s pais ou responsaveis sejam sensiveis e
atentos as queixas das criangas e que os profissionais de salde procedam a investigacdes
clinicas mais cuidadosas de sintomas como cefaleia, fadiga, anemia, diarreia, dores nos

0ss0s, palidez, alteragdes no comportamento, etc.

Em seguida ao diagndstico correto, deve-se indicar qual serd o melhor tratamento com
base no tipo de cancro e na extensdo da doenca. A orientacdo terapéutica pode variar entre
0s casos, com indicacdo para cirurgia, quimioterapia, radioterapia e transplante de medula
0ssea. Em geral, a conducao do tratamento com a cirurgia, isoladamente, ndo sera eficaz
para a recuperacao do paciente, sendo necessario utilizar a quimioterapia combinada com a
radioterapia e, em alguns casos, como na leucemia e neuroblastoma, o transplante da medula

ossea.

O significativo progresso das intervencgdes terapéuticas e a centralizacdo do tratamento
em centros especializados, nas ultimas décadas, permitiram elevar as taxas de sobrevivéncia
de criangas com cancro. De acordo com estimativas do INCA, atualmente, 70% das criancas
e adolescentes acometidos por cancro podem ser curados se diagnosticados e tratados
precocemente. Sabe-se, porém, que a realidade do atendimento oncolégico pediatrico a
populacdo é bastante deficitaria, seja pela falta de recursos, de médicos qualificados, de
hospitais, pela demora na realizacdo de exames, pelos custos dos medicamentos, entre

outros. Principalmente nos paises em desenvolvimento, como no Brasil, onde o forte contraste

11



entre as oportunidades de acesso aos servi¢os de salde especializados é percebido de regido
para regido, nem todas as criancas que precisam terdo acesso aos centros de cuidados

avangados ainda em tempo de serem curadas.

1.3 O DOLOROSO IMPACTO DO TRATAMENTO SOBRE A QUALIDADE DE VIDA

De acordo com a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS, 2003), as doengas crénicas
nao transmissiveis, como séo considerados os cancros infantis, sdo caracterizadas por
apresentar pelo menos um dos seguintes fatores: sdo condicbes que persistem, produzem
incapacidade/deficiéncias residuais, sdo causadas por alteracbes patoldgicas irreversiveis,
exigem uma formacao especial do doente para a reabilitacdo ou podem exigir longos periodos

de superviséo, observacao ou cuidados.

Neste mesmo sentido, Garcia (1994) reforca que as definicbes para doencas crbénicas
na infancia possuem elementos basicos que as caracterizam: a duragdo superior a trés
meses; tratamento prolongado e condi¢cdes que comprometem o desenvolvimento funcional

da crianca, produzindo deficiéncia ou incapacidade.

Durante o periodo de tratamento contra o cancro, a crianga doente fica submetida
temporariamente a condicdes incomodas, como realizacdo de exames periddicos e
hospitalizacdes para realizagdo de procedimentos de quimioterapia, radioterapia, cirurgia e
tratamento medicamentoso. Para piorar, varias complicacées estdo associadas ao tratamento
oncoldgico, entre elas estdo as nauseas e 0s vomitos, constituindo-se numa das principais

gueixas do tratamento por afetar a qualidade de vida do paciente (Caponero & Lage, 2008).

As substancias téxicas utilizadas no tratamento quimioterapico sdo percebidas pelo
corpo que reage a sua presencga produzindo mecanismos de defesa. O vomito e as nauseas
sdo reacoes frequentes contra a absor¢cdo de substancias toxicas expostas ao organismo.
Outros efeitos adversos e reversiveis causados pela quimioterapia sédo a mielotoxicidade, que
€ o comprometimento da reproducao das células da medula 6ssea, levando a diminuicdo dos
glébulos brancos, de plaquetas e de hemacias no sangue e a consequente vulnerabilidade do
corpo a vérias infec¢des; a mucosite, que sdo processos inflamatdérios locais; a alopesia, que
causa a inibicdo do crescimento dos pélos e a queda de cabelos; a neurotoxicidade, que se
trata de alteracdes da sensibilidade de regiGes periféricas, como maos e pés; diarreia; fadiga,
incapacidade de concentracdo; e eventos que podem ser definitivos, como a esterilizagdo de

células reprodutivas (Caponero & Lage, 2008).

12



Os autores observam, entretanto, que “todos os eventos adversos da quimioterapia
dependem do tipo de medicagdo utilizada, da sua combina¢cdo com outros farmacos e das
doses empregadas, além, é claro, da sensibilidade pessoal de cada individuo e da sua

capacidade em metabolizar e excretar os quimioterapicos” (Caponero & Lage, 2008, p.164)

Para a crianga, a experiéncia de vivenciar o cancro esta associada ndo s6 ao estado
fragilizado da saude, dores e mal-estar provocados pela doenca em si, mas a outras formas
de percecdo da interferéncia da doenca na sua vida, como no sentido de restringir
oportunidades de participar de atividades normais do seu quotidiano. Além dos impactos
adversos causados pelo tratamento a qualidade de vida da crianca, paralelo a isto, ela
vivenciardA um conjunto de mudancas ambientais decorrente da hospitalizacdo e da
necessidade de realizar viagens periddicas para dar prosseguimento ao tratamento, como é
o caso de muitas familias que precisam se deslocar para outros estados e cidades que
possuam uma rede de saude especializada no tratamento do cancro. As transformacfes na
rotina da crianca e da familia comprometem toda a dinamica a qual ela estava acostumada,

trazendo o seu afastamento do ambiente familiar, das atividades escolares, introduzindo

mudancas de habitos com a prescricdo de varios medicamentos, repouso, restricdes, etc.

Nigro (2004) ao estudar o impacto da hospitalizacdo para criancas e adolescentes
chama a atencéo para o sentimento de despersonalizagdo que acomete 0 paciente ao ter de
ingressar num hospital e separar-se, de forma tao brusca, do seu ambiente familiar. Para a
autora, a crianca perde as referéncias que a definiam e davam estrutura para a construcao de

sua identidade:

Desta forma, para cada especialista existe um paciente que as vezes deixa de ter um nome para ser

rotulado pela sua doenca: “o cardiaco”, “o cirurgico”, “o psiquiatrico”, etc., aumentando ainda mais a

sensacdo de despersonalizacdo e de perda da identidade, intensificando o impacto negativo sobre o
narcisismo, ja atingido pelo adoecimento (Nigro, 2004, p. 29).

A experiéncia dessa transicdo requer um pouco de conhecimento dos pais e dos
profissionais sobre as fases do desenvolvimento cognitivo da criang¢a, a fim de que ela seja
ajudada a enfrentar as adversidades do ambiente hospitalar, tdo vivenciado durante o
processo de combate a doenga, com instrumentos e recursos que facilitem a sua adaptacao,
diminuindo ou neutralizando os riscos de prejuizos ao crescimento e ao aprendizado naquela

nova realidade.

A pesquisa realizada por Castro e Piccinini (2002), com base na revisdo de literatura
acerca das implicacfes da doenca organica cronica na infancia, confirmou que o processo do

adoecimento por essas doengas, como é o0 caso do cancro, possui impactos que podem
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causar desajustes e comprometer o desenvolvimento funcional e emocional da crianca,

afetando, ainda, a relacdo familiar.

Castro (2002) ao analisar a importancia do papel da familia no bem-estar da crianca
gue sofre de doenca cronica, entende que a doenca afeta as rela¢des sociais presentes no
sistema familiar, na sua maneira de se organizar e funcionar, de acordo com seus valores
culturais, determinantes econdmicos e recursos psicolégicos dos quais dispdem para lidar
com a doencga da crianga. A autora observa que o impacto da resposta da familia frente a
circunstancia da doenca pode promover o ajustamento da crianca a doencga, de forma que “a
familia pode servir como moderadora na atenuacdo dos efeitos negativos da doenca,
promovendo para a crianga um ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades
sociais” (Castro, 2002, p. 15). A familia constitui-se como a primeira fonte de aprendizagem
de comportamentos sociais que influenciardo a percepcdo da crianca sobre todas as

situacdes do seu quotidiano, inclusive as mais dolorosas.

Na perspetiva de Ribeiro (1993) a crian¢a hospitalizada experimenta um contexto de
privacdo e afastamento da realidade quotidiana, convive com a limitacdo quase total das
possibilidades de atua¢do no novo contexto e de participacdo em atividades prazerosas da

vida.

Moody et al., (2006) procederam a um estudo cujo objetivo foi identificar as questbes
importantes da qualidade de vida com base na perspetiva de crian¢gas com cancro e como
elas pensam que sua experiéncia com o tratamento do cancro poderia ser melhorada. Os
resultados apresentaram quatro principais temas de como o cancro afetou a vida das criancas:
(1) a solidéo e o isolamento: a perda de uma infancia normal; (2) diminuicdo do prazer da
comida; (3) desconforto fisico e incapacidade e, (4) respostas emocionais, especialmente
raiva e medo. Além dos efeitos colaterais tradicionalmente mencionados, as criancas se

queixaram da restricdo as atividades sociais. Assim, Moody et al., (2006) dizem o seguinte:

Eles relataram sentirem-se restritos para onde poderiam ir e em como gastarem o seu tempo. Em
particular, as criancas pareciam realmente sentirem falta de ir ao ar livre para jogar. As sugestfes
espontaneas para melhorar a experiéncia com o cancer e o tratamento do cancer refletiram o desejo das
criangas por criar um ambiente mais normal para eles mesmos, para promover conexdes sociais, e para
ser capaz de desfrutar de uma ampla variedade de atividades (p. 963).

Entende-se que a necessidade do isolamento social, se deve, muitas vezes, aos
procedimentos de precauc¢éo, a fim de evitar exposicdo a infe¢des. O estudo chama a atencéo,
porém, ao retratar algumas consequéncias sociais na qualidade de vida das criancas

hospitalizadas com cancro. Os pesquisadores destacaram “a soliddo e o isolamento,
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sentimentos de perda de um grupo de pares e mudangas na qualidade de suas amizades”

(Moody et al., p. 964), como alguns dos principais fatores que afetam a vida dessas criancas.

Uma das principais conclusdes do estudo foi que as mudancas na vida da crianca,
decorrentes do tratamento prolongado, em regimes de quimioterapia intensiva, impactam,
significativamente, o desenvolvimento de uma infancia normal, pois outras questdes também
importantes sdo negligenciadas quando o tratamento do cancro se torna o foco principal na

vida de uma crianca.

Trata-se, portanto, de permitir que estas criancas recuperem um sentimento de
normalidade dentro do contexto do tratamento prolongado e de vivéncia com o cancro e que,
nesta perspetiva, sejam-lhes facilitadas experiéncias interativas com um grupo de criangas da
mesma idade, dentro dos limites deste novo ambiente, assim como a pratica de atividades
apropriadas para a idade, um ambiente acolhedor, que possa desfrutar da comida, ter menos

dor, nauseas, raiva e medo (Moody et al., 2006).

1.4 O SENTIDO DA RUPTURA PROVOCADO PELO DIAGNOSTICO DO CANCRO
INFANTIL

Nossa vida € marcada por momentos de transi¢des, desde as que definem as idades
do ciclo de vida, da infancia a terceira idade, até aquelas determinadas por mudancas no
ambiente familiar, social, econdmico e politico onde vivemos. Para George e Siegler (apud
Magalhaes, 2005, p.23), o impacto das transi¢cdes pode ser relativo, de forma que os “eventos
impostos, inesperados e negativos, assim como agueles que envolvem alto grau de mudanca,
serdo mais estressantes e mais provavelmente conduzirdo a resultados negativos, em
comparacao aqueles que sdo escolhidos, esperados, positivos e envolvem pequena ruptura
comportamental’. Cada um enfrenta, de maneira diferente, as crises advindas desses

momentos que, por mais esperados e planejados que sejam, sdo sempre desconhecidos.

A literatura considera que, dentro da dinAmica do desenvolvimento humano, o individuo
passard por varias crises. As crises sao situagfes que se instalam quando h& rupturas ou
perturbacdes nos elementos estabilizadores do equilibrio e do status habitual, e que exigira

um esforco suplementar da pessoa ou do grupo para manter o equilibrio.

Presenciar a noticia da confirmacao de um diagnostico de cancro numa crianga possui
efeito trauméatico. O impacto causado pela descoberta de um diagnostico de cancro tem um

sentido desestruturador tanto para a crianga, que, a depender do seu estagio de
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desenvolvimento emocional e cognitivo, terd uma compreensédo peculiar sobre o seu corpo e
a sua saude, como para a familia. O confronto com esta doenca e com todas as
representacdes sociais sobre a percec¢do do cancro provoca inumeras reflexfes e sintomas

relacionados com a perspetiva da possibilidade de morte iminente.

As situagbOes vivenciadas em cada etapa do enfrentamento do cancro, desde a
descoberta pelo diagnéstico, passando pelo delineamento da orientacdo terapéutica
adequada ao caso, geram conflitos internos, seguidos de sentimentos de frustracédo, dor e
revolta, caracterizando uma fase de crise (Francoso, 2001) na familia. O choque com a
realidade do adoecimento por uma doenca grave como o0 cancro pode desencadear um
processo psiquico, manifestado ou ndo, de reacdes diante da dor e do medo da morte, que
pode ser desenvolvido em momentos descritos por Kubler-Ross (1998) como etapas ou fases

do processo do luto, apresentadas a seguir:

12 Etapa: o estagio inicial € a negacao do fato, a contestacdo do diagnostico e a busca
incansavel por uma concluséo que afirme o contrario. Apds ndo ser mais possivel sustentar a
negacgéo, o paciente comeca a nutrir sentimentos de revolta e ressentimento, entrando no

segundo estagio, que € o da raiva.

22 Etapa: Nesta fase, a raiva € uma expressao da frustracdo em relacdo aos projetos
gue tiveram de ser interrompidos, da inveja, fruto da comparacao entre si e 0s outros que
estdo saudaveis, da consciéncia de suas limitacdes. A raiva € uma forma de demonstrar para

todos os outros o seu descontentamento com a situa¢éo a que esta acometido.

32 Etapa: o terceiro estagio é a barganha, que € quando s@o propostas atitudes ou
comportamentos bons em troca de mais tempo de vida. Geralmente as barganhas séo feitas
com Deus, em forma de promessas e demonstracdes de arrependimento, na esperanca de

serem redimidos por algum sentimento de culpa e premiados com o prolongamento da vida.

42 Etapa: 0 quarto estagio descrito € a depressédo quando as consequéncias da doenca
sdo efetivamente sentidas pelo doente e pela familia e ha uma consciéncia de que todas as
estratégias foram frustradas. O impacto da doenca afeta o individuo e todo o sistema familiar
ocasionando altera¢des na rotina, demandas acrescidas de cuidados que, muitas vezes, gera
o afastamento do trabalho para se dedicar ao doente, o distanciamento da vida normal, do
lazer. A sensacéo de perda e de instabilidade sobre a vida aniquila os sonhos, o futuro. Muitos
tendem a se isolar dos familiares e amigos, em profunda tristeza e revolta por vivenciar a

perda de tudo o que mais amam.
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52 Etapa: e ultimo estagio, o da aceitacdo, revela que o paciente e/ou a familia foram
apoiados e preparados para alcancar este momento, marcado pela fuga de sentimentos. A
fase da aceitacdo é vivenciada quando ocorre a consciéncia do estado de adoecimento, mas
agora mais dissociada do medo e da depressao, envolvendo-se ativamente no tratamento em
busca da cura. Ou, quando esta ndo é mais possivel e a progressao da doencga é inevitavel,
o0 paciente e a familia submetem-se resignados ao destino inadiavel da morte. E quando se
tem a preocupacédo com o hoje, em como gastar o tempo que lhes resta da melhor maneira

possivel. E quando se introduzem os cuidados paliativos.

Essas etapas ou estagios podem nao ser sequenciais, pois trata-se de uma experiéncia
particular a cada individuo, que ndo pode ser limitada numa tentativa de ordena-la. Trata-se,

de outro modo, de uma orientacao flexivel de como se processa o luto (Pereira, 2010).

As inimeras incertezas e preocupacgdes com o estado de salde da crianga causam um
profundo impacto fisico e emocional nos pais, que se deparam com a sua propria inseguranca
frente ao diagnostico que ameaca a vida e rompe com a paz. O termo luta usado normalmente
para se referir ao enfrentamento do cancro define muito bem o “evento potencialmente

catastréfico” do diagnéstico (Costa Jr., 2008, p. 175).

A interrupcao de uma vida normal durante a infancia demandara da familia da crianca
doente esforgos e habilidades suplementares para lidar com maiores ou mais desafiadoras
responsabilidades, acrescidas pelos cuidados com as medicagfes, atencdo com as recaidas
ou com os efeitos colaterais do tratamento, o acompanhamento em consultas, exames e
hospitalizacbes, sem deixar de considerar, sobretudo, a importancia de se promover
oportunidades para a continuidade do desenvolvimento infantil no seio familiar. E neste
ambiente que, durante a infancia, a criangca tem o primeiro contato com regras, demonstracoes
de valores e normas de conduta aceitaveis ou ndo a cada situacao, ao que Berger e Luckmann

(2004) denominam de socializagao primaria.

A organizacdo e o bom funcionamento dos papeis parentais, da dindmica e rituais
familiares representam recursos favoraveis e protetores ao desenvolvimento das habilidades
e competéncias em cada fase da infancia, especialmente em circunstancias adversas. O
impacto de uma situacéo de doenca grave e com repercussdes prolongadas sobre a infancia
€ um complicador ambiental para a estabilidade e consisténcia das inter-relagées familiares

mediadoras do desenvolvimento da crianca.

A necessidade de internacdo para o tratamento da doenca exige, muitas vezes, a

separacao entre a crianca e os seus pais. Para Bowlby (1982), os efeitos dessa separacao,
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mesmo que a curto prazo, provocam um desequilibrio em criancas pequenas e, em
circunstancias de repetidas separacdes por tempo prolongado, causam até mesmo

transtornos de personalidade.

Valle e Vendrusculo (1996 apud Lopes, 2001) identificam o sentido desestruturador do
diagnéstico de cancro na infancia com base no conceito de inversdo da ordem natural dos

acontecimentos da vida:

O diagnéstico do cancer infantil é o inicio de efeitos desalentadores sobre toda a familia e n&o
somente sobre a crianga. Também a familia é vitima do cancer infantil. Umas das razées que justificam
esse efeito na familia é a concepg¢édo de que os filhos devam necessariamente sobreviver aos pais (p. 18).

A perspetiva do adoecimento de uma crianca por uma doenca grave com potencial
ameacador é constituida de carga simbdlica representada pela ruptura da ordem do ciclo vital.
A visdo natural e linear das coisas é a de que o0 ser humano nasce, cresce, reproduz-se e
morre. O diagnostico de uma doencga tratada historicamente como metafora para a morte,
como o cancro, durante os anos iniciais da vida, desestabiliza essa linearidade e dificulta

ainda mais o processo de elaboracdo e aceitacdo da doenca.

O confronto com essa realidade desencadeia transformagdes profundas no seio familiar.
A familia precisara reorganizar o seu dia a dia, seu orcamento, suas prioridades em funcéo
das novas necessidades que surgirdo no contexto do tratamento. Este processo de
reorganizacao € arduo e, muitas vezes, traz conflitos e desgastes para o relacionamento
conjugal, para o exercicio das func¢des parentais, na relacdo com o proprio filho doente ou
com os filhos saudaveis (Lopes, 2001). Dolgin e Phipps (apud Lopes, 2001), ao executarem
esta sensivel observacao, defendem que os irmaos, por sua vez, sofrem junto com os pais e
com o irméo diagnosticado com cancro. Como a atencgdo, os cuidados e o envolvimento
emocional dos pais e dos outros membros da familia estardo, em certa medida, focados a
atender as necessidades do filho doente, os irmaos sadios poderdo reagir levados por
sentimentos de ciimes, raiva, rejeicao, culpa, medo e tristeza. Assim, lembram o quéo
importante é que os pais procurem compartilhar com os outros filhos a situacdo pela qual a
familia esta passando, para que estes possam participar deste processo que também lhes diz
respeito, de uma forma realista e desprovida ao maximo de todas as fantasias que esta

situacdo pode gerar (Dolgin e Phipps apud Lopes, 2001).

As consequéncias vividas em decorréncia do diagnostico e do tratamento do cancro
infantil podem constituir uma situagao de risco para a familia, em diversos sentidos, alguns

dos quais foram aqui discutidos, uma vez que a carga de preocupacéo, tristeza e ansiedade
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impelida sobre os ombros dos familiares produz efeitos negativos sobre a salde fisica e

emocional, abala os relacionamentos, as crencgas e 0s valores presentes nesse meio.

As criangas que enfrentam as condi¢des emocionais e psicossociais adversas do cancro
e as consequéncias igualmente adversas do tratamento e da hospitalizacdo, devem receber
apoio e atencao profissionais sobre os aspetos do seu desenvolvimento. Sabe-se que a
crianca em tratamento contra o cancro esta vulneravel a uma grande carga de sentimentos
negativos que podem comprometer mais severamente a sua saude e recuperagdo quando
nao enfrentados e tratados adequadamente. Neste momento, € essencial que ela possa
contar com uma ampla assisténcia e suporte de uma rede social, com o envolvimento da
familia, amigos e profissionais, apta a acolhé-la e a ajuda-la a enfrentar os desafios advindos

com a doenca.

A secdo a seguir aborda a tematica da promocédo dos cuidados integrais a saude da
crianga com cancro, na maneira como se perspetivam as acfes de assisténcia no ambito das
politicas publicas, aqui no Brasil, para atender as necessidades do desenvolvimento infantil

no dia a dia da crianca que necessita de cuidados especiais de saude.

1.5 A HUMANIZACAO DA ASSISTENCIA A CRIANCA EM TRATAMENTO CONTRA O
CANCRO

O modelo de atencdo integral a salde, especialmente em Oncologia Pediatrica,
representa inovagdes orientadas para a organizagao dos servigos de saude de forma a incluir
equipas multidisciplinares capazes de compatrtilhar o cuidado sobre as demais necessidades
da crianca em tratamento contra o cancro, compreendendo de maneira mais complexa cada
caso (Frangoso, 2001), a parceria com os pais no cuidado a crianca hospitalizada (Lima et al.,
1999), a conscientizacdo dos impactos sociais da doenca e da hospitalizacdo sobre a vida
das criancas e suas familias. Estas orienta¢des déo significado, na pratica, ao conceito da
humanizacdo do cuidado e da assisténcia ao paciente com cancro e a sua familia, pois

apresentam necessidades especiais de saude.

De acordo com a pesquisa de Furtado (2011), a definicdo do processo de humanizacao
da assisténcia hospitalar foi proposta ao publico em 1980, durante a realizacéo do | Congresso
Brasileiro de Humanizacao do Hospital e da Saude, conforme as palavras do padre Niversindo

Cherubin:
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Humanizar ndo é técnica, nenhuma arte e muito menos um artificio, e sim um processo vivencial que
permeia toda a atividade do local e das pessoas que ali trabalham, procurando realiza-lo e dando ao
paciente o tratamento que merece como pessoa humana, dentro das circunstancias peculiares que se
encontra em cada momento do hospital (Mezomo, apud Furtado, 2011, p. 61).

Observa-se importantes reformulagcbes na organizacdo da saude publica do Brasil a
partir da promulgacgéo da atual Constituicdo Federal — CF (1988). A Constituicdo deu origem
ao sistema publico, universal e descentralizado de salde, consagrando-a num direito social a
todos os brasileiros. Ao reestruturar as politicas sociais de atencéo e assisténcia a saude das
pessoas, a CF consagrou, no seu Art. 198, inciso Il, a integralidade do atendimento a saude
como uma das diretrizes para a proposicdo de politicas publicas, e legitimou, no Art. 227, §
1°, o direito a assisténcia integral a salde da crianca e do adolescente como um dever do
Estado, admitindo a participacdo de entidades ndo governamentais frente as necessidades

relacionadas aos processos de saude dessa populacao.

A concec¢do humanizadora da assisténcia a saude originou-se na atual Constituicao
Federal (Furtado, 2011) e é norteadora das ac¢des que envolvem toda a rede do Sistema Unico
de Saude — SUS —, em seus diversos eixos, consagrando dentre os seus principios: a
valorizacdo da dimensdo subjetiva e social em todas as praticas de atencdo e gestao;
estimulos a processos comprometidos com a producdo de salde e com a producdo de
sujeitos; fortalecimento de trabalho em equipe multiprofissional; utilizacdo da informacéo, da
comunicacdo, da educacdo permanente e dos espacos da gestdo na construcdo de

autonomia e protagonismo de sujeitos e coletivos (Ministério da Saude, 2004).

Com base nesses principios, 0s programas de assisténcia e protecdo social a salude da
crianca vém apresentando modificacdes na forma de se concentrar no usuario. O cuidado e
a atencdo a saude nos contextos institucionais, como nos hospitais, devem priorizar o
atendimento humanizado, promovendo nao s6 a terapéutica adequada a cura fisica, mas
também respostas as necessidades psicolégicas e sociais do paciente. Esta concecao
holistica do cuidado, baseada na assisténcia integral, fundamenta um dos pilares da Politica
Nacional de Humanizacdo da Atencdo e Gestdo do SUS (PNH) ou também chamada de

HUMANIZASUS, lancada em 2004, pelo Ministério da Saude brasileiro.

Na atual conjuntura politica da saude no Brasil, a PNH representa o esteio das acdes e
servigcos do SUS, comprometidos com um conceito transversal de saude, relativo a garantia
do bem-estar das condic¢des fisicas, psicologicas e sociais do individuo. Neste sentido, a

dindmica de producdo dos processos de salde, na dimensdo da atencdo, do cuidado, da
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prevencdo, e 0os modos de gerir os processos de trabalho sdo aspetos chaves das

reformulacdes propostas pela PNH.

Com efeito, Furtado (2011, p.39) destaca que "o estado de saude da populacdo
depende de fatores referentes as relacdes do individuo com o meio externo e interno, o que
abrange seu organismo e seu meio social, entendido como meio em que a cultura, as praticas
€ 0S servicos se estabelecem". Para tanto, a consolida¢céo da politica publica de humanizacgéo

do SUS implica em:

e  Traduzir os principios do SUS em modos de operar dos diferentes equipamentos e sujeitos
da rede de saude;

e Orientar as préaticas de atencdo e gestdo do SUS a partir da experiéncia concreta do
trabalhador e usuario, construindo um sentido positivo de humanizacao, desidealizando 'o
Homem'. Pensar o humano no plano comum da experiéncia de um homem qualquer;

e  Construir trocas solidarias e comprometidas com a dupla tarefa de produgdo de saude e
produgéo de sujeitos;

e Oferecer um eixo articulador das préaticas em saude, destacando o aspeto subjetivo nelas
presente;

e Contagiar, por atitudes e ac¢des humanizadoras, a rede SUS, incluindo gestores,
trabalhadores da salde e usuarios;

e Posicionar-se, como politica publica: a) nos limites da maquina do Estado onde ela se
encontra com 0s coletivos e as redes sociais; b) nos limites dos Programas e Areas do
Ministério da Saude, entre este e outros ministérios (intersetorialidade). (Ministério da
Saude, 2008, pp. 17-18).

No contexto de humanizacdo do cuidado e do atendimento pediatrico, a Politica
Nacional de Humanizacao foi precedida de outros grandes marcos legais com este enfoque,
dentre eles podemos citar a Lei n°. 8.069/1990, que dispbe sobre o Estatuto da Crianca e do
Adolescente e prevé a obrigatoriedade de acbes de humanizacédo durante a internacédo de
criancas; a Lei n°. 8.242/1991, que cria 0 Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente — CONANDA; a Resolucdo n°. 41/1995, deste Conselho, que aprova em sua
integra o texto oriundo da Sociedade Brasileira de Pediatria, relativo aos Direitos da Crianga
e do Adolescente Hospitalizados; e, logo ap6s a aprova¢do do Humaniza SUS, a mais recente
Lein®. 11.104/2005, que dispde sobre a obrigatoriedade de instalacdo de brinquedotecas nas

unidades de saude que oferecam atendimento pediatrico em regime de internacao.

Diante disso, percebe-se que a legislagdo brasileira, especialmente referente a

promocao do bem-estar e da salde da crianca em tratamento ou em condicao de internacao,
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compreende o conceito de saude relativo “a um enunciado mais amplo que a auséncia de
doencas e mais concreto que a ideia de bem-estar. Saude passou a ser compreendida como

producéo social” (Pasche, 2009 apud Oliveira, 2013, p. 54).

Os estudos de reviséo sobre a assisténcia a salde da criangca com cancro, na producao
cientifica brasileira, realizados por Mutti et al., (2010) a partir de uma base de dados online,
concluiram o quao complexo é o processo de adoecimento da crianga com cancro e o prejuizo
biopsicossocial que afeta a criangca, a familia e os profissionais envolvidos. Foram
selecionados para a pesquisa 44 artigos sobre o tema, publicados no periodo de 1987-2007.
Verificou-se que a natureza predominante da producao cientifica abrangia as areas clinico
epidemioldgica, seguida da sociocultural, apresentando, ainda, abordagens de subareas
multiprofissionais, ou seja, para além da Enfermagem e da Medicina. A problemética foi tema
central na producgéo de &reas multidisciplinares com o interesse em analisar a assisténcia em
oncologia por meio do cuidado curativo no acompanhamento da saude da crianga sob
diversos enfoques e dimensdes da salde e do bem-estar. A analise deste fenémeno a partir
de perspetivas multiprofissionais confirma a complexidade do processo de adoecimento pelo
cancro e ressalta a necessidade de operacionalizacdo em conjunto dos diversos

conhecimentos humanos.

Esta visdo multifacetada da salde esta apoiada no conceito holistico do processo
salude-doenca, o qual “demanda a compreensdo de todos os fatores que balizam o
desenvolvimento fisico, mental e social e pressupde uma atuagao integral frente a todos os
fatores que influenciam na salde e no bem-estar do ser humano” (Leite & Strong, 2006,
p.207). Nesta perspetiva, o longo processo de adaptacdo ao cancro infantii demanda
assisténcia integral as criancas e seus familiares, focada na promocao de oportunidades de
desenvolvimento infantil e adequada as caracteristicas da crianca, em detrimento de uma
postura biomédica que prioriza apenas o tratamento da doenga e subestima a necessidade
de um planeamento sistémico e ecoldgico de promocdo da saude. Uma caracteristica
elementar de qualquer processo humanizador €, antes de tudo, relacionar-se com o outro e,
com a crianga, isso se faz tendo acesso ao mundo dela, aos recursos cognitivos e afetivos de
signos e significados que fazem sentido para ela na interpretacdo desse momento de
mudancas, a fim de ajuda-la a, como autora do seu préprio desenvolvimento, continuar este

processo durante a experiéncia da doenca.

Importa, ainda, ressaltar que estudos dedicados a abordar aspetos da complexidade da

promocéo integral da saude, como os elaborados por Rossit e Favere (2011); Castro e
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Piccinini (2002); Ribeiro (1993); Rocha et al. (1998) e Moody et al. (2006), sustentam a
importancia de uma abordagem multiprofissional atenta as condi¢gfes psicossociais da crianga
gue sofre com hospitalizacBes recorrentes, ao desenvolvimento saudavel das relacées da
crianca com a familia e com os profissionais de saude. Esses estudos demonstram o potencial
de estratégias de intervencdes ludicas como brincadeiras, jogos, atividades educativas e
socializadoras, como facilitadores da comunicacéo e da expressao junto as criangas, com o
objetivo de envolvé-las e ajuda-las a elaborar as situagbes que vivenciam durante o
tratamento, minimizando os sentimentos de angustia, ansiedade e permitindo-lhes progredir

no seu desenvolvimento social, cognitivo e afetivo.

Estas pesquisas tém reforcado a dimensé&o do cuidado em dire¢cdo a uma perspetiva de
“assisténcia a saude da crianga, apreendendo-a em suas relagcbes com a familia, a
comunidade, o setor saude e em suas necessidades no processo de crescimento e
desenvolvimento” (Rocha et al., 1998, p.6), reconhecendo, portanto, a importancia de se
propor intervencfes de apoio e de atencdo as dimensdes sociais e subjetivas da crianca

(Rocha et al., 1998).

A relevancia do comprometimento com o atendimento integral da crianca é discutida
também por Meijer e Oppenheimer (1995) e Bradford (1997), citados por Castro (2002), ao
considerar que a “aceitagao da doenga pela crianga, a alianga terapéutica com a equipa que
a trata e as variaveis demograficas e psicossociais sdo de fundamental importancia para a

compreensdao das condi¢cdes emocionais da crianga” (apud Castro, 2002, p.10).

N&o se pode deixar de considerar os fatores limitadores da atuacado profissional da
saude focada no individuo, que séo percebidos nas condi¢des de trabalho precarias, estrutura
fisica insatisfatoria, a grande quantidade de pacientes para poucos médicos, dentre outros
problemas, que dificultam ainda mais a “realizacdo de um acompanhamento mais solidario
aos pacientes (...), resultando numa desumanizacao crescente das instituicbes hospitalares”
(Ribeiro, 1993, p.30). Entretanto, a autora chama a atencéo para os efeitos prejudiciais que a
hospitalizacdo prolongada pode causar ao desenvolvimento emocional das criancas e,
relaciona estes efeitos aos comportamentos apaticos e indiferentes ao contato humano, ao
sentimento de medo do desconhecido, angulstia e depressdo e acredita que medidas

humanizadoras ajudariam a promover a saude da crianca (Ribeiro, 1993, pp. 32-33).

Pensando a prestacdo de servicos de saude publica como uma rede de sistemas
composta por varios ambientes ou niveis contextuais funcionais interconectados entre si,

como as politicas publicas, os nlcleos de gestdo e execucdo das normas, os hospitais, as
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instituicdes de apoio ao tratamento, 0s profissionais, 0s pacientes, considerou-se relevante
adotar uma concecao tedrica de abordagem sistémica ou bioecolégica das condi¢des
ambientais que interagem com os individuos, influenciando mudancas que podem ativar o seu
desenvolvimento ao vivenciar uma experiéncia de doenca crbnica e de tratamento prolongado
na infancia. No proximo capitulo, apresentamos a Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento

Humano, de Urie Bronfenbrenner.
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2 - A PERSPETIVA TEORICA PARA A ABORDAGEM DO ESTUDO

21 O MODELO BIOECOLOGICO DO DESENVOLVIMENTO HUMANO

A trajetdria do desenvolvimento infantil de uma crianga acometida por um cancro €,
certamente, marcada por mudancas significativas que operam a niveis da pessoa, do
contexto, de processos e do tempo. A Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano,
proposta por Urie Bronfenbrenner (1979/1996), traz-nos a concec¢do de processos proximais,
gue acontecem nas experiéncias quotidianas do individuo em interacao direta com o seu meio
e podem, consequentemente, estimular o individuo a desenvolver-se. Este conceito é
importante porque ndo descarta as multiplas relagées que a crianga com cancro, por exemplo,
mantém com as pessoas, objetos e simbolos presentes nos varios contextos de
desenvolvimento dos quais participa, como em casa, na escola, na casa de apoio ao
tratamento, no hospital, e reconhece a relacdo entre esses contextos na trajetéria da vida
pessoal como uma variavel com influéncia sobre o comportamento do sujeito, gerando
implicacbes no seu potencial desenvolvimento. Segundo Bronfenbrenner (1996) o

desenvolvimento humano trata-se do

processo através do qual a pessoa desenvolvente adquire uma concepgdo mais ampliada,
diferenciada e valida do meio ambiente ecoldgico, e se torna mais motivada e mais capaz de se envolver
em atividades que revelam suas propriedades, sustentam ou reestruturam aquele ambiente em niveis de
complexidade semelhante ou maior de forma e contetdo. (Bronfenbrenner, 1996, p. 23)

As atividades socioeducativas realizadas na casa de apoio com as criancas ali
hospedadas em razé@o do tratamento contra o0 cancro desempenham, ao longo do tempo,
funcdes relevantes nos processos proximais do desenvolvimento infantil e analisar de que
forma e em quais aspetos essas atividades podem influenciar este fenébmeno consiste no

propésito deste estudo.

A perspetiva bioecoldgica do desenvolvimento estuda este complexo fendmeno pelas
vias interacionistas e interdisciplinares do conhecimento. A énfase do modelo esta na
natureza bidirecional, interativa, exploratéria e interdependente dos processos presentes nas
relacdes que o sujeito estabelece com os diversos contextos nos quais esta inserido. O
modelo bioecoldgico reorientou a percepcdo do fenémeno do desenvolvimento humano,
ampliando o foco de observagéo para além dos padrdes analiticos de evolugéo das funcdes

psicolégicas do individuo.
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As transformacdes do pensamento da sociedade po6s-moderna e pdés-industrial
consolidaram, no século XXI, um novo paradigma para o estudo do desenvolvimento humano
(Aspesi et al., 2008), apto a incluir os aspetos da cultura e do contexto social na composicao
dos fatores ameacadores ou potencializadores do desenvolvimento humano. A teoria
bioecoldgica é um instrumento que permite, entdo, compreender o desenvolvimento humano
como um processo complexo e dindmico, influenciado pelas interacées do individuo com as
estruturas contextuais presentes no seu meio de convivio. Assim, o ambiente caracteriza-se
por ser flexivel e modificavel a partir das implicacdes que recebe dos sujeitos e estes sujeitos
sdo, ao mesmo tempo, influenciados pelas transformacBes causadas no ambiente.
Bronfenbrenner (1996) destaca que o fluxo de influéncia presente nas inter-relagdes entre os
sujeitos e 0s contextos envolvidos no processo de desenvolvimento é bidirecional, ou seja, o
individuo molda-se ao ambiente em que estd inserido e, num processo reciproco, provoca

alteracBes sobre este.

Com efeito, a teoria bioecoldgica tem como objeto de estudo as intera¢des bidirecionais
entre o0s sujeitos e os diversos contextos nos quais estes convivem. Estes diversos contextos
estdo organizados em diferentes sistemas conectados entre si, apresentando desde o
contexto mais imediato (microssistemas), os contextos de relagbes e processos de troca
estabelecidos entre o conjunto de microssistemas em que a pessoa participa ativamente

(mesossistemas), até os mais distais e amplos (exossistemas e macrossistemas).

Todos estes cenérios apresentam-nos uma noc¢ao da complexidade e diversidade dos
contextos onde crescemos e nos desenvolvemos. Para a teoria bioecoldgica, os ambientes
gque compdem esses sistemas sao vivos, dinamicos e interdependentes uns dos outros.
Desde os mais proximos, que abrangem as relacdes mais diretas dos individuos, até os mais
distantes, interferem na forma e na direcdo com que tanto os recursos como as adversidades,
presentes no ambiente, repercutirdo sobre o processo de desenvolvimento do individuo.
Aspesi et al. (2008, p. 31) acrescenta, ainda, que sao as interagdes entre esses sistemas “que

dirigem as trajetorias do desenvolvimento do individuo, ao longo do ciclo da vida”.

A abordagem bioecoldgica do desenvolvimento entende este fenédmeno como o produto
das interacdes ocorridas a partir de quatro principais elementos inter-relacionados: a Pessoa,
0 Processo, o Contexto e o Tempo (PPCT). Nessa perspetiva, cada uma dessas dimensfes
apresenta propriedades e consequéncias operando uma sobre as outras durante todo o curso
do desenvolvimento. Nas se¢fes seguintes discorremos um pouco sobre cada um desses

elementos.
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2.1.1 A Pessoa

Conforme explica Polonia et al (2008), a Pessoa € analisada com base em todas as
suas caracteristicas particulares, emocionais e comportamentais, além daquelas
desenvolvidas a partir de seus valores, motivacées, metas de vida, etc. Neste modelo, os
atributos pessoais ou caracteristicas da pessoa sao analisadas mediante suas relagdes com
0s demais sujeitos e com os ambientes, orientando o curso e a diregdo do desenvolvimento.
Bronfenbrenner se importou em classifica-los em disposicdes, recursos e demandas. As
disposicdes sao caracterizadas por elementos comportamentais que instigam a continuidade
das interacdes que levam ao desenvolvimento, como a curiosidade, a iniciativa e a
responsabilidade. H&, porém, disposicdes contrarias, que inibem essas conexdes, como a

apatia, inseguranca e a distracao (Bronfenbrenner, 1996, apud Rother, 2014).

Os recursos sédo as condicdes pessoais que englobam a capacidade, habilidade,
competéncia e conhecimentos necessarios ao bom funcionamento das interacdes

interpessoais e ao engajamento em atividades e aceitacao de desafios (Polonia et al., 2008).

Com relagdo as demandas, sao caracteristicas pessoais capazes de produzir reacdes
nas pessoas e nos ambientes que ela participa, de maneira a estimular ou inibir conexdes
iniciais necessarias ao processo de desenvolvimento. Rother (2014) cita, por exemplo, as
caracteristicas relacionadas a cor da pele, género, idade, aparéncia fisica, com o poder de
aproximar os grupos com caracteristicas semelhantes ou até de intervir nas expectativas de
uma pessoa para com a representatividade social da outra pessoa. O sentido das demandas
influencia as nossas atitudes sobre 0s outros, sobre n0s mesmos e sobre o ambiente

(Bronfenbrenner, 2011 apud Rother, 2014).

2.1.2 O Processo

O Processo possui natureza bidirecional e é definido pelas formas peculiares de
interagcdo entre o sujeito com as outras pessoas, objetos e simbolos que estdo no seu contexto
imediato. Bronfenbrenner interessou-se profundamente por estes processos em sua teoria,
chamando-os de processos proximais. S&8o eles que servem de estimulos ao

desenvolvimento, constituindo-se mecanismos primarios do desenvolvimento humano.
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O desenvolvimento humano €& um processo que requer acdes consistentes e
duradouras, durante um tempo suficientemente longo para incorporar, progressivamente, as
mudancas significativas ao desenvolvimento da pessoa. Os processos proximais influenciam
o0 desenvolvimento na medida em que consideram as caracteristicas pessoais, as
caracteristicas ambientais e o tempo no qual esses processos ocorrem. J. Tudge (apud
Polonia et al.,2008, p. 83) descreve os processos proximais como sendo, “basicamente, os
tipos de atividades do dia a dia em que as pessoas, particularmente as criangas, se engajam
- por exemplo, as interacdes regulares entre crianga-crianga ou 0s modos pelos quais 0s pais

leem historias infantis ou brincam com seus filhos”.

O processo representa, assim, a categoria de a¢gdes ou atividades que desempenhamos
num determinado contexto e dentro de um periodo de tempo significativo para provocar
mudancas ou marcas na vida da pessoa. O engajamento da pessoa nos processos proximais
produz resultados que podem ser classificados em competéncias ou disfuncdo. Segundo
Bronfenbrenner (2011 apud Rother, 2014) os processos proximais geram competéncia
guando ocorre a aquisicdo de conhecimentos e habilidades, e disfuncdo quando ha
interrupcdo e/ou estagnacado na complexidade das atividades, provocando dificuldades para

o0 individuo evoluir no seu comportamento.

2.1.3 O Contexto

Segundo Bronfenbrenner (1996), o contexto, como ja abordado anteriormente, é visto
como o ambiente ecoldgico, incorporado por diferentes niveis de sistemas e pelas conexdes
entre esses sistemas com 0s quais a pessoa se relaciona. Sao caracterizados por micro,

meso, macro e exossistemas.

A nocdao de contexto € indispensavel a compreenséao do desenvolvimento humano nesta
teoria, pois é exatamente nos contextos que ocorrem 0S Processos proximais propulsores
desse desenvolvimento. S&o nos contextos mais imediatos, como no ambiente de casa, da
escola, do trabalho, etc., que desempenhamos atividades significativas, aprendemos regras
e compreendemos 0s papéis sociais de cada um dos que nos cercam. Esse repertério de
conhecimento sobre quem somos, 0 papel que exercemos e de como vemos aos outros €
construido através do tempo nos contextos imediatos de interacdo e participacdo. Entretanto,
nossa percepc¢ao € influenciada pelos acontecimentos oriundos de contextos externos, como

a cultura, a economia, a classe social, as politicas publicas, que tém o potencial de regular as
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normas e os valores presentes nas relacfes interpessoais quotidianas e repercutir na

construcdo do estilo de vida das pessoas.

Assim como 0s contextos podem favorecer os processos de desenvolvimento da
pessoa, por meio de condi¢cbes concretas de disponibilidade e estabilidade para os processos
proximais, eles podem também interferir de forma negativa, provocando o desequilibrio entre

oportunidades de desenvolvimento e recursos para acessa-las.

Os quatro sistemas de contextos, referidos anteriormente, estdo organizados e
conectados entre si, apresentando desde o contexto mais imediato — Microssistemas — como
a familia, o ambiente de trabalho, vizinhaca, amigos; os Mesossistemas — que sao 0S
contextos de relagdes e processos de troca estabelecidos entre os diversos microssistemas
em que a pessoa participa ativamente, como as relacdes entre a casa e a escola, a familia e
o hospital; a casa e o trabalho; até os mais distais e amplos — Exossistemas — e —
Macrossistemas — onde a pessoa nao esta fisicamente presente, ou seja, ndo age diretamente
nestes ambientes, mas é impactada intensamente pelos acontecimentos que se evidenciam
nesses sistemas, dos quais sao representantes a sociedade, a cultura, os sistemas de crencas

e valores e o sistema econémico (Aspesi et al., 2008).

2.1.4 O Tempo

A dimensdo Tempo é essencial para entender a interferéncia das mudancas e das
estabilidades ocorridas nos ambientes ao longo do ciclo de vida do individuo. A dindmica
desses movimentos possui efeito sistémico sobre todos o0s outros contextos do
desenvolvimento humano, para além mesmo daqueles em que a pessoa estd inserida
diretamente, e pode ser acompanhada e evidenciada em niveis diferentes de temporalidade,
analisados por Bronfenbrenner (apud Polonia, 2008) como: o tempo presente, do momento
em que ocorrem 0S processos proximais (microtempo). A autora afirma que “a efetividade
pertinente a esses processos se encontra intimamente relacionada aos padrbes e as
frequéncias das interagbes que se processam de maneira regular, tornando-se
paulatinamente mais complexas” (Polonia, et al. 2008, p. 84), como por exemplo, nas
interacbes entre pais e filhos no dia a dia, professores e alunos, alunos e alunos, gerando

novas experiéncias e aprendizagens.

O tempo dos acontecimentos que perduram dias, semanas, meses e anos

(mesotempo). A autora cita como exemplos: “o tempo de duragdo do desemprego do pai
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afetando a vida da familia ou a aprendizagem escolar dos filhos; o divércio ou o recasamento
de um dos conjuges interferindo na dinamica genitores-filhos; (...); a doengca impedindo que a
crianga possa frequentar a escola por um determinado periodo de tempo” (Polonia, et al. 2008,
p.84). E o tempo que retrata eventos historicos com a for¢ca de operar mudancgas sociais
(macrotempo), como, por exemplo, os efeitos da introdu¢do das midias digitais no convivio

familiar, da crise econbmica, do fendbmeno da globalizacéo, etc. (Polonia, et al., 2008).

Para Bronfenbrenner, desenvolver-se tem a ver com a capacidade continua de
transformacao, ressignificacdo e de reorganizacao diante das experiéncias e das conexbes
s6lidas e duradouras estabelecidas hum determinado contexto e tempo, com o mundo ao
nosso redor (Polonia, et al., 2008). O &pice do desenvolvimento ocorre quando a pessoa €
capaz de remodelar a realidade de acordo com os desejos e aspiraces humanas

(Bronfenbrenner, 1996).

Entendemos ser crucial refletir sobre os aspetos do contexto da hospitaliza¢éo infantil,
por constituir-se num ambiente imediato da crianca em tratamento contra o cancro, onde ela
permanece por um periodo de tempo internada devido a realizagdo dos procedimentos
terapéuticos de combate a doenca, recebendo cuidados e intervencdes médicas. Nesse
contexto, marcado pela luta quotidiana contra a doenca e por conflitos que inquietam a alma,
a crianca sob tratamento e sua familia vivenciam experiéncias peculiares que marcam, de
forma particular, a sua infancia. Por isso, conforme apresentado pela teoria, o contexto € muito
importante na trajetdria do desenvolvimento e, para a crian¢ga com cancro, o hospital deve
fomentar intervengdes promotoras de adaptacao a este ambiente, considerando cada aspeto
do desenvolvimento infantil. Refletimos, a seguir, sobre algumas variaveis caracterizadoras

desse contexto.

2.2 VARIAVEIS CONTEXTUAIS DA HOSPITALIZACAO INFANTIL COMO PARTE DO
TRATAMENTO ONCOLOGICO

O quadro composto pelas circunstancias do adoecimento por uma doenca cronica,
Como o0 cancro, na faixa etaria infantil, ja € por simesmo uma experiéncia muito dificil. Porém,
agrava-se ainda mais devido ao prolongado e agressivo tratamento, sinalizando desestruturar

e desestabilizar o bem-estar propicio ao desenvolvimento da crianca.

A necessidade da hospitalizagdo em idades iniciais da vida é um evento de transicao

muito desafiador para a crianca e para a familia, pois a implementacao dos cuidados curativos
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no ambiente hospitalar introduz novos elementos relacionados a sensacao de dor, medo,
ameacas, solidao, separacado dos familiares, dos amigos, dos brinquedos e das brincadeiras
preferidas, da escola, entre outros. Por isso, o desenvolvimento da infancia em situacéo de
doenca cronica, cujo acompanhamento e tratamento evidenciam a constante presenca no
hospital, requer atencdo e cuidados interessados em minimizar os danos psicossociais

provocados por sentimentos e comportamentos negativos que possam surgir.

Alguns desses comportamentos negativos s&o objeto de diversos estudos
desenvolvidos na area da Enfermagem e de intervencgdes da Psico-oncologia Pediatrica, que
€ uma area interdisciplinar da salde, dedicada a compreender os fatores psicossociais e
contextuais do adoecimento e a experiéncia particular de cada crianga e sua familia com a
doenca, com o objetivo de auxilia-los a enfrentar o tratamento do cancro, favorecendo “a
crianca nesta situagcdo de adoecimento condicdes de elaboracdo da compreensdo de suas

experiéncias, facilitando o seu processo de adaptagao” (Francoso, 2001, p. 81).

A literatura revisada que trata dos efeitos da hospitalizacdo frequente de criancas, como
consequéncia do tratamento da doenga crénica, como o cancro, concebe essa experiéncia
como potencialmente trauméatica, desencadeada por fatores contextuais como o0
estranhamento que a crianga enfrenta num ambiente desconhecido como o hospital, pela
rotina hospitalar que envolve submeter-se a procedimentos médicos invasivos administrados
por pessoas estranhas, manuseando aparelhos que causam dor e medo (Crepaldi, 1995;

Esteves, 2010; Costa Jr., 2008).

As caracteristicas do ambiente hospitalar apresentam, geralmente, pouco ou nenhum
estimulo a adaptacao e ao encorajamento da crianca. A crianga se sente ameacgada quando
inserida em um contexto que ndo conhece, comeca a fantasiar situacdes sobre o que ira
acontecer-lhe ali e pode, movida pela ansiedade e pelo medo, apresentar reacfes que afetam
0 seu comportamento durante o periodo da hospitalizacdo e mesmo apos a sua alta (Esteves,

2010).

As varidveis de risco psicossocial ligadas ao aparecimento do cancro infantil e as
hospitaliza¢des prolongadas constituem-se fatores adversos ao processo de desenvolvimento
da crianca e demandam a criacdo de oportunidades ambientais compensatérias visando
preservar o maximo do curso evolutivo do seu desenvolvimento (Costa Jr., 2008). Para o
autor, a atencdo com o planeamento dos contextos de salde pediatrica assente numa
proposta de atendimento mais humanizado e, de fato, voltado as necessidades essenciais da

infancia pode promover condi¢des eficientes para o desenvolvimento neste contexto.

31



A revisao de literatura executada por Costa Jr. (2008) explorou as diferentes estratégias
de enfrentamento adotadas pelas criangcas em tratamento de cancro quando expostas a um
procedimento médico invasivo. O estudo refere que ha, principalmente, duas tendéncias
tedricas para a natureza do enfrentamento que se destacam: a biolégica — que define o
enfrentamento a partir de uma perspetiva endégena. Com base nos tragcos de personalidade
e nas caracteristicas do temperamento presume-se uma tendéncia de enfrentamento
assumida pelo individuo; e a do processo adaptativo — que admite os fatores do ambiente e
as circunstancias situacionais como preditores de determinadas estratégias de

enfrentamento.

Na concecao do enfrentamento como um processo adaptativo, observa-se os modelos
comportamental e cognitivo de enfrentamento, em que, o primeiro pressupde que as reacbes
desadequadas frente as situagdes adversas que envolvam dor, estresse e ansiedade podem
ser modificadas através da intervencado planejada para melhorar a relacao da crianca com o

ambiente.

Entende-se, por esta proposta teérica, que o individuo enfrentard uma situacao
estressante por meio de uma acéo que julgue efetiva. Um exemplo de intervencao proposta
com base no modelo comportamental de enfrentamento, citado pelo autor, é distrair os
pacientes com sessfes de desenhos animados antes e durante a execucdo de puncdes
lombares. Segundo Costa Jr. (2008, p. 179) “0o modelo comportamental de enfrentamento tem
sido aplicado a situagcdes em que é necessario modificar as relacdes estabelecidas entre
individuo e ambiente e aumentar a probabilidade da manutencado de um novo repertério de
comportamento, adaptado a situagdo especifica”. Ja o modelo cognitivo é utilizado para
descrever as atitudes de enfrentamento com base na maneira como a crianga interpreta, ou
seja, atribui significados a sua experiéncia com a doenca, valendo-se do seu sistema de
valores, crencas e sentimentos. As estratégias segundo este modelo implicariam, portanto, a
elaboracdo mental do evento estressante com base em experiéncias anteriores. O autor
afirma que “a avaliacdo que a crianga elabora de sua interagcdo com o contexto, utilizando
mediacao cognitiva, é fundamental para identificar habilidades de adaptacao a situacdes que
evocam emocdes e que visam ao controle da intensidade ou da duracdo desses estados

emocionais” (Costa Jr., 2008, p.179).

Na pratica, a classificacdo das estratégias de enfrentamento em comportamentais e/ou
cognitivas serve a propdsitos didaticos e analiticos de pesquisas, nao quer dizer, portanto,

gue as formas de estratégias sejam excludentes entre si (Costa Jr., 2008).
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As estratégias de enfrentamento adotadas por criancas em situacéo de hospitalizacéo
frente aos estimulos provocados pelos procedimentos meédicos invasivos, tal como
investigado na pesquisa de Costa Jr., (2008), sédo fruto de um amplo espectro de fatores
individuais e contextuais. Pode-se considerar, entre outros, como indicadores de
comportamento, fatores relacionados ao seu estigio de desenvolvimento, a sua idade, as
condicbes fisicas, ao afeto recebido da familia, ao acesso ou ndo a informacdes que
assegurem uma relacdo de confianga com os profissionais, ao resultado de experiéncias

aversivas anteriores, ao contexto ambiental do tratamento, entre outros.

Considerando a importancia que o contexto assume nas condicfes favoraveis para
assegurar estimulos e trocas benéficas ao desenvolvimento infantil, as variaveis contextuais
de um ambiente hospitalar pediatrico devem centrar-se ha humanizacéo do cuidado prestado
as criangas, atentar-se aos seus estados subjetivos, aos sentimentos que elas manifestam,

as suas expectativas e angustias.

Com base em Siegel (apud Costa Jr., 2008), as variaveis contextuais interferem na
percepc¢do de risco associado a doencga, 0 que, no microssistema hospitalar, significa que
aumentariam a probabilidade de sensacdo de sofrimento e desconforto, como as causadas
pelo afastamento da familia, restricbes as coisas que gostam de fazer, como brincar com os

amigos e ir a escola, etc.

Os condicionantes do comportamento da crianga frente aos procedimentos médicos
invasivos ndo podem ser considerados isoladamente, mas na relagdo funcional entre as
caracteristicas do individuo e as variaveis contextuais (Costa Jr., 2008, p.185). As condicdes
ambientais sdo descritas pelo autor como interdependentes e multicausais e definem-se por
fatores biologicos, psicoldgicos, histéricos, sociais e situacionais. As configuragdes que
proporcionam estimulo ambiental, adaptadas a instituicAo hospitalar pediatrica, sao

classificadas como fatores situacionais.

A deficiéncia na prestacdo do atendimento e do acolhimento a criancas que vivenciam
uma experiéncia de internacéo, desprovidos de cuidados integrais e humanizados, representa
um dos fatores que agrava a percepcao de risco e dificulta a adocdo de mecanismos de
enfrentamento eficientes as condigbes adversas do tratamento contra o cancro. Pode-se
consentir que, na maioria dos casos, 0S recursos pessoais, psicolégicos e contextuais ja estdo
limitados e fragilizados pelas mudancas e conflitos advindos com a doenca (Whaley; Wong

apud Esteves, 2010).
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Oliveira, Dias e Roazzi (2003, p. 5) reforcam este argumento ao descreverem o quadro
hostil e assustador a que normalmente as criancas sdo submetidas quando internadas em

hospital:

Paredes lisas, sem estimulacéo; pessoas enfermas deitadas em seus leitos e outras desconhecidas
que circulam de & para ca que impdem o cumprimento de regras e bom-comportamento; a manipulagao
do corpo de forma invasiva e dolorosa; a perda de autonomia, pois as regras sdo determinadas pela
equipe: de saude e a separacgdo do ambiente familiar reconhecido.

As mudancas na vida da crianca, decorrentes dessa transicdo do ambiente familiar para
0 ambiente do hospital, geram alto nivel de estresse e a exp6em a condic¢des de risco para o
seu desenvolvimento. Masten e Garmezy (apud Aspesi et al., 2008, p. 28) entendem
condicbes de risco como sendo “situacbes desencadeadoras de comportamentos
comprometedores da saude, do ajustamento ao contexto do bem-estar e do desempenho

social do individuo”.

Com efeito, um dos pressupostos norteadores da abordagem bioecolégica do
desenvolvimento humano, trata-se da transicdo ecoldgica. A transicdo ecoldgica supde a
interconexdo entre sistemas e ocorre sempre quando ha mudanca da posicao da pessoa em
desenvolvimento, seja em decorréncia de modificagdes nos papéis que exerce dentro do seu
ambiente ecolégico ou de mudancas do préprio ambiente, podendo designar, ainda, a
combinacédo desses fatores (Bronfenbrenner, 1996). As transi¢cdes ecoldgicas acontecem ao
longo da vida e funcionam como alavancas de estimulo aos processos evolutivos, sendo
descritas por Bronfenbrenner tanto como um resultado de mudangas quanto um produtor de

processos desenvolvimentais (Polonia et al. 2008).

Entende-se, por isso, que a hospitalizacdo se trata de uma transicdo ecoldgica,
desencadeada por um evento ndo normativo (doenga grave), em que a crianca doente se
afasta temporariamente do microssistema familiar, onde ela presenciava rela¢des estaveis e
significativas para ela, para ser inserida no microssistema hospitalar, em razdo das
necessidades terapéuticas do tratamento contra o cancro. Neste novo contexto, a crianga se
vé ocupando outra posi¢ao nas relacdes estabelecidas com as pessoas, ho poder de controlo
sobre 0 seu préprio corpo, no poder de participagdo na selecao de atividades para a sua nova

rotina, nas oportunidades de bem-estar fisico e emocional.

Em que pese a complexidade e a peculiaridade do tratamento do cancro infantil, suas
consequéncias sistémicas a niveis fisico, psicoldgico e cognitivo da crianca e da familia, sendo
uma dessas consequéncias a necessidade de hospitalizacdo, é importante que a assisténcia

e cuidados prestados sejam de igual forma abrangentes. Logo, € imprescindivel que os
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elementos contextuais oportunizem, na medida do possivel, recursos que apoiem condicdes
fisicas, emocionais e sociais saudaveis e ajustadas as necessidades de crescimento social e
psiquico da crian¢a, ampliando-se as “implicagbes efetivas para o estimulo aos processos

evolutivos da pessoa” (Polonia et al., 2008, p. 78) neste contexto de transicao.

No intuito de explorar alguns desses recursos, discutiremos a seguir 0S conceitos
aplicados aos processos proximais envolvendo as atividades socioeducativas com o potencial
de despertar propriedades e habilidades como engajamento, reciprocidade, comunicagéo de
sentidos e experiéncias significativas, competéncias e interagéo social e familiar. Com este
propésito, convém refletir sobre os espacgos nos quais a crianga em tratamento contra o cancro
podera conviver e relacionar-se durante um periodo consideravel da sua infancia. Trata-se,
portanto, do contexto hospitalar e do contexto da casa de apoio, onde as atividades
socioeducativas sdo importantes ferramentas da infancia para a continuagéo do processo de
desenvolvimento, protagonizado pela crian¢a nos outros contextos nos quais ela tece o seu
desenvolvimento, como no seu quotidiano em casa, na escola, brincando com familiares e

amigos, jogando, enfim, interagindo direta ou indiretamente com 0 seu meio.

2.3 O HOSPITAL E A CASA DE APOIO - VIVENDO E SE DESENVOLVENDO
DURANTE O TRATAMENTO ONCOLOGICO

As consideracdes tedricas apresentadas nesta secao fardo referéncia as propriedades
dos processos proximais, como motores do desenvolvimento psicoldgico, relacionando-os
com a humanizagdo dos contextos do tratamento médico e de apoio assistencial a este
tratamento, buscando refletir sobre os modos de interacdo com as crian¢as, ha forma como
as atividades socioeducativas podem contemplar parametros adequados a tornar a
experiéncia do tratamento prolongado menos estressante e sofrida, resultando em

oportunidades de desenvolvimento integral.

2.3.1 Os processos proximais e a integralidade da atencdo nos contextos de

tratamento

Pesquisas nas areas das ciéncias da salde, sociais e humanas sustentam que o
tratamento prolongado se reveste de muitos significados, dentre eles, o de interrup¢cédo de

processos de socializacdo que ocorrem no seio familiar, na interagdo com outras criancas, na
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escola e com as pessoas que fazem parte do seu convivio social. Com base nessas
constatacbes, Bennett (1994 apud Castro & Piccinini, 2002), exemplifica que alguns
desajustes de comportamento de criancas doentes estejam associados aos fatores de
dependéncia aumentada, eventuais limitacdes fisicas e oportunidades limitadas de

socializacao, frequentemente causados pelas doencas cronicas.

As diretrizes contempladas no quadro legislativo brasileiro justificam, porém, ainda sédo
falhas para orientar e disciplinar a elaborac&o de projetos multidisciplinares sustentadores
junto as criancas com doencas cronicas em tratamento, cuja condicdo pode gerar limitacGes

fisicas, sociais e emocionais e prejudicar o desenvolvimento infantil.

Atualmente, temos visto a disseminagdo de varias pesquisas e estudos significativos
envolvendo o evento da hospitalizacdo infantil e seus efeitos para a crianca com doenca
cronica e sua familia. Este fato demonstra o crescente interesse pela comunidade cientifica,
em variados campos do conhecimento, em melhor compreender essa realidade para intervir
mais eficientemente sobre os seus efeitos fisicos, emocionais e sociais. Dentre as principais
preocupacdes, observa-se preservar ao maximo a qualidade de vida da crianca em fase de
tratamento de doenca crobnica, contribuindo para que a familia se restabeleca com o minimo

de danos possivel.

O quadro das politicas publicas de saude no Brasil preconiza a assisténcia de carater
multidisciplinar, com o objetivo de gerenciar, de forma abrangente, as consequéncias do
impacto do tratamento contra o cancro infantil para a crianca, bem como os seus efeitos na

realidade quotidiana das familias.

Conforme abordam Rocha et al., (1998, p. 07) “os hospitais tém sido tomados para
estudo na assisténcia a crianca como locais que interferem no desenvolvimento infantil, numa
perspectiva psicologica (...)", sendo protagonista de agdes profissionais com o objetivo de
prevenir, diagnosticar, tratar doengas, recuperar e promover a saude, e mediador de relacdes
sociais complexas. Para tanto, pensando que o desenvolvimento infantil ndo € um fenémeno
gue ocorre isoladamente, mas, sim, de forma contextualizada, o hospital se constitui num
microssistema, com caracteristicas e atribuicdes peculiares, em constante transformacao e
em intersec¢do com outros sistemas com 0s quais a crianga mantém interagdes, por exemplo,
o sistema familiar, a casa de apoio, as instituicdes privadas e comunitérias, que constituem o

seu mesossistema.

As relagdes instituidas por meio dos microssistemas hospitalar e a casa de apoio

constituem-se num elo importante para a configuracdo da rede e apoio social fundamental a
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minimizar as adversidades e dar continuidade ao tratamento infantil contra o cancro, bem
como a promogao do desenvolvimento e crescimento da crianga, uma vez que a crianga com
cancro, para aumentar as chances de cura, precisa submeter-se a um longo periodo de

tratamento.

A atuacdo e o funcionamento das relacdes presentes nos contextos do tratamento do
cancro infantil ttm o propdésito ndo apenas de prover cuidados a saude fisica da crian¢a, mas
caracteriza-se por outras formas de provisées também tdo indispensaveis durante a trajetoria
da doenca. Diante disso, 0 contexto de apoio ao tratamento representado pela Casa de Apoio
fornece recursos valiosos a familia e a crianca durante a trajetéria da doenca, pois, além do
seu compromisso material por meio do fornecimento de medicamentos, alimentagéo,
transporte, consultas, doacdes em forma de investimentos nas moradias das familias,
préteses, entre outros, esta instituicdo estabelece com as criancas formas de interages
efetivas e significativas & medida que forem caracterizadas pela expressdo de afeto,

reciprocidade e equilibrio de poder (Koller, 2004).

Por isso, na andlise da realidade do tratamento oncolégico é importante considerar o
contexto da assisténcia prestada pelas Organizacdes nao-governamentais, sem fins
lucrativos, as familias e as criancas em fase de tratamento contra o cancro, representadas
pelas Casa de Apoio, que compreendem um espaco e um tempo muito importantes na infancia

da crianga acometida pelo cancro e acolhida na casa.

No presente estudo, o contexto da Casa de Apoio da Abrace, em Brasilia-DF, é
compreendido como um contexto imediato de desenvolvimento da crianca em tratamento
oncoldgico. O trabalho socioeducativo desenvolvido na Casa de Apoio é realizado por
profissionais, voluntarios e parceiros. A seriedade e compromisso com que séo criados 0s
projetos ladicos, culturais e educativos, bem como as rotinas de encontros e atividades com
as criangas em tratamento tornam este contexto promotor de habilidades e aprendizagens
relacionadas ao processo do desenvolvimento infantil. O cenario e os participantes desta

pesquisa serdo tema do Capitulo 3.

Para Bronfenbrenner e Morris (1998 apud Rodriguez et al., 2015) os processos
proximais constituem-se possibilidades ao desenvolvimento humano por meio das relagdes
de troca de experiéncias do individuo com o0 seu contexto imediato. Para permitir o
desenvolvimento, tais experiéncias devem ser reciprocas, instigando a atencéo, o interesse,
aimaginacéo e a capacidade da pessoa envolver-se no processo e adquirir novas habilidades.

Nesta concecdo, € possivel entender que o ambiente influencia o desenvolvimento da crianca
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em tratamento prolongado, pois, ao longo do tempo, o ambiente em que ela esta inserida
passa a funcionar como organizador e a disponibilizar tanto os recursos quanto 0s
constrangimentos ao seu desenvolvimento naquele contexto. Logo, os fatores importantes ao
desenvolvimento da crianca em tratamento oncolégico sao construidos em conjunto com as

suas caracteristicas pessoais e as caracteristicas presentes nestes contextos.

Dessa maneira, as oportunidades facultadas as criancas em tratamento do cancro de
ampliar suas relacdes com outras pessoas, adultos ou criancas, trocando experiéncias,
brincando, interagindo em ambientes agradaveis, aumentam as chances de estabelecer-se
novos processos proximais e "dessa forma potencializar seus recursos para enfrentar

eventuais adversidades" (Rodriguez, et al., 2015, p.153).

A implementacdo de iniciativas que prestigiem o direito da crianca doente as praticas
culturais e sociais proprias da infancia, além da convivéncia e da afetividade nos seus
contextos de tratamento, faz dessa experiéncia uma realidade mais adequada as

necessidades essenciais ao seu pleno desenvolvimento.

Entende-se, por isso, que a assisténcia a salude da crianga com cancro, precisa
compreendé-la em suas dimensdes bioldgica e psicolégica, mas, além disso, na dimensao
social do seu desenvolvimento. Nesta perspetiva do cuidado holistico, fazendo um paralelo
com a teoria bioecolégica do desenvolvimento humano, a crianca é vista como um ser em
crescimento e desenvolvimento, capaz de influenciar o ambiente e de ser influenciada por ele.
Este movimento reciproco é chamado de bidirecionalidade e se expressa por meio dos
processos proximais, definidos por Bronfenbrenner (apud Alves, 2002) como atividades
guotidianas por meio das quais a pessoa em desenvolvimento interage com outras pessoas,
com simbolos e objetos disponiveis no seu ambiente de convivio. Podemos afirmar, portanto,
gue as interacfes muatuas permitem as criancas dar sentido as suas experiéncias em
momentos de transicbes dificeis e, quando alicergadas sobre principios de afeto,
reciprocidade e equilibrio de poder, exercem influéncias benéficas ao processo de

desenvolvimento infantil nos contextos do tratamento (Bronfenbrenner, 1996).

Com base na definicdo dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS, 2015), crianca é
toda "pessoa de 6 a 12 anos de idade". Estudos defendem que, nessa fase, elas desenvolvem
0 senso de autoconceito e sentem-se determinadas a aprender novas habilidades, a
socializar-se com seus pares, por isso valorizam atividades em grupo, brincadeiras e jogos de
competicdo (Rodgers, 2014). A experiéncia de uma doenca crénica, bem como as condutas

terapéuticas que envolvem o tratamento, em especial, a necessidade de hospitalizacdo, pode
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trazer consequéncias negativas para a autoestima (Chiattone, apud Santos, 2011) e a
construcdo do autoconceito da crianca. Por isso, as intervencdes terapéuticas e assistenciais
junto as criancas com doencgas cronicas devem privilegiar o seu desenvolvimento integral e
estimula-las a adquirir competéncias e aprendizagens condizentes com a sua etapa de
desenvolvimento cognitivo, considerando-se as suas hecessidades infantis de brincar,
fantasiar, se integrar, explorar, sentir-se orgulhoso de suas habilidades e pronto para

colaborar com os outros, ser tratado com respeito, sorrir, dar e receber muito amor.

A revisdo de literatura acerca da humanizacdo em contexto pediatrico destaca as
vantagens que o brincar e o envolver-se em atividades ludicas prazerosas apresentam para
o restabelecimento do bem-estar das criancgas hospitalizadas e de condi¢gdes apropriadas para
a adaptacao positiva ao tratamento, além de funcionar como uma estratégia de enfrentamento
da hospitalizacdo (Tavares, 2008; Esteves et al., 2014; Esteves, 2010; Oliveira, Dias e Roazzi,

2003; Motta & Enumo, 2002; Costa Jr. et al., 2006).

Os fatores proximais do cuidado por meio das atividades socioeducativas pretendem
ativar o sujeito da crianca ao invés de focar simplesmente o paciente, acionar processos de
comunicacéao, fornecendo-lhes e obtendo novas informacg@es e apreciar suas singularidades
enquanto criangas e atores sociais. Concordamos, assim, com a posi¢cao de Moreira e Macedo

(2009, p. 649) ao afirmarem que

O mais importante para as criangas portadoras de doencgas cronicas, que muitas vezes possuem
marcas relacionadas a doenca, é a atengao a sua experiéncia enquanto criangas e a valorizagédo de seus
mecanismos de sociabilidade, que tém no brincar um suporte importante para a expressao. Pois um olhar
muito direcionado a marca corporal pode reduzir o potencial dessas criangas e impedir os recursos que
ela pode desenvolver para lidar com as mesmas.

O cuidado e a atencdo a saude da crianca em contexto de tratamento oncoldgico
requerem dos profissionais que fardo parte dessa trajetéria a percepcdo da importancia do
seu papel enquanto atores intermediarios do processo de recuperacéo do paciente, no qual a
familia, na figura parental da m&e ou do pai, € a fonte de todo o suporte socioafetivo e
emocional para a crianca doente. Dessa maneira, o trabalho interdisciplinar deve atuar junto
as familias das criancas doentes, a fim de fornecer apoio (Teung apud Redondeiro, 2003)
informacgbes, recursos para o0 bem-estar fisico, psicolégico e espiritual, influéncias
comportamentais saudaveis, tdo importantes para superar 0s momentos de crise e progredir

no processo de adaptacdo a doenca e ao tratamento.
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2.3.2 Animacéo socioeducativa: o direito ao brincar nos contextos de tratamento

A notavel producao cientifica sobre as consequéncias das doencas cronicas e do
tratamento prolongado sobre o processo de desenvolvimento da crianca e algumas
importantes conquistas politicas na garantia de direitos as criangcas hospitalizadas séo

expressoes do fenbmeno histérico e social da valorizacao da infancia.

As necessidades proprias da infancia, assim como as conhecemos hoje, e a
representagdo social da crianga como um ser especial e ndo um adulto em miniatura
comecaram a ser reconhecidas somente ao longo do século XIX. Ariés (1981 apud Fontes,
2005, p.119) avalia que "o moderno sentimento familiar, caracterizado pela intensidade das
relacbes afetivas entre pais e filhos, privacidade do lar e cuidados especiais com a infancia,
foi produzido ao longo dos anos pelas mudancgas socioeconémicas instaladas nas sociedades

industrializadas".

O sentido e a importancia conferidos ao papel social da crianca séo fruto do contexto
historico e ideoldgico que permeou e permeia cada época e cada sociedade. Os estudos sobre
a concecao da infancia em diferentes épocas, elaborados pelo historiador francés Philippe
Ariés (1981), retratam as mudancas que marcaram o sentimento e as rela¢des familiares para
com a infancia na Europa ocidental, desde a sociedade medieval até a sociedade moderna
(séculos XVIa XVIII). Porém, essas transformacdes ndo séo lineares e, dentro de uma mesma
sociedade, os valores e os comportamentos para com as criangas tendem a apresentar
variacdes de acordo com alguns fatores determinantes, como a classe social pertencente

(Aries apud Fontes, 2005).

No Brasil, o Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA - Lei n° 8.069, de 1990, foi
promulgado apés intensas transformacdes do cenario politico e social, e teve como marco a

consolidacdo da democracia com a Constituicdo Federal de 1988.

A legislacdo garante que a protecdo da infancia e da adolescéncia é um dever do
Estado, da familia e da sociedade. Os direitos assegurados ao publico infanto-juvenil, como o
direito a saude integral, a educacéo, a cultura, ao lazer, a diversao, levam em conta a condi¢céo
especial de criancas e adolescentes como pessoas em desenvolvimento, e expressam uma
mudanca de paradigma relativa a valorizagdo e compreensao da infancia como uma fase da
vida que deve ser protegida e os seus direitos assegurados com absoluta prioridade. Numa

andlise extensiva desse cenario, compreende-se que a crianga, atualmente, est4 ao abrigo
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de uma realidade politica e social diferente e melhor da de séculos atrds ou, pelo menos,

deveria.

Quando nos referimos a criangca € natural que logo a associemos ao mundo da
brincadeira, do "faz-de-conta", da imaginacéo. E, por isso mesmo, a nossa interacédo com elas
€ quase sempre permeada de aspetos ludicos com o objetivo de atrair a sua atencgdo e

simpatia.

Brincar é reconhecidamente um direito da crianca, uma vez que se trata de "parte
natural da infancia, um factor vital no crescimento social, intelectual, fisico e emocional de
todas as criancas e uma fonte de grande prazer" (Cardoso apud Redondeiro, 2003, p.29). A
falta de reflexdo acerca da importancia do direito a infancia como uma fase do
desenvolvimento humano abre brechas para posturas que minimizam o significado do brincar
e dos espacos ludicos, rechagando-os como "perda de tempo". Contrariamente a este
pensamento, ha estatutos legais e normativos que se destinam a proteger, incentivar e
promover 0 bem-estar das criancas e adolescentes por meio do acesso as atividades ludicas

e culturais.

O Brasil foi signatario da Convencéo dos Direitos da Crianca de 1989, promulgado pelo
Decreto n® 99.710, de 1990, que estabelece, em seu Artigo 31, “o direito da crianga ao
descanso e ao lazer, ao divertimento e as atividades recreativas proprias da idade, bem como
a livre participagao na vida cultural e artistica”. O brincar e o envolver-se em atividades ludicas,
recreativas € algo que precisa ser compreendido com a mesma seriedade com que

percebemos as necessidades fisicas e de higiene da crianca.

As propriedades presentes nas interacdes interpessoais durante o desenvolvimento de
uma atividade, chamadas por Bronfenbrenner de diades de atividade conjunta, revelam
caracteristicas criticas para o processo de desenvolvimento. Tais propriedades séao
demonstradas por meio da reciprocidade, do equilibrio de poder e da afetividade
(Bronfenbrenner, 1996). As brincadeiras e demais atividades ludicas realizadas com as
criancas nos ambientes de tratamento apresentam particular importancia para desencadear
tais propriedades e influencia-las e motiva-las a se engajarem numa interacdo, a observarem
e a aprenderem com o outro e a adquirir habilidades cognitivas e sociais. A influéncia que tais
aspetos trara aos contextos de tratamento certamente mudara progressivamente a percepgao
da crianca sobre o0 ambiente, promovendo a ela maiores chances de remodela-lo de acordo

com suas necessidades e desejos.

41



Além disso, Ihes dao a oportunidade de, mesmo de brincadeira, assumirem o comando
dos objetos e das situacdes que vivenciam no contexto imediato do tratamento, e, enquanto
interagem, conhecem e transformam o objeto e a si mesmo (Piaget apud Batista, 2003). Mais

do que isso, Batista (2003, p. 126) defende que

O desenvolvimento infantil se encontra particularmente vinculado ao brincar, uma vez que este Ultimo
se apresenta como a linguagem prépria da crianga, através da qual Ihe sera possivel o acesso a cultura
e sua assimilagdo, num movimento dialético caracteristico do processo de crescimento e
amadurecimento. Neste sentido, 0 brincar se apresenta como fundamental tanto ao desenvolvimento
cognitivo e motor da crianga quanto a sua socializagéo, sendo um importante instrumento de intervengéo
em saulde durante a infancia.

Esteves et al., (2014), ao fazer referéncia a alguns entraves praticos a humanizacdo em
contexto pediatrico, enfatizam a necessidade de sistematizacdo de algumas medidas que
preparem o contexto pediatrico para alcancar esse objetivo, centralizando-as em niveis: (i) da
melhoria dos cuidados ao paciente pediatrico; (ii) da melhoria dos processos de comunicacéo
interpessoal entre os diferentes agentes hospitalares; (iii) da melhoria das condigbes de
trabalho dos profissionais de saude, e (iv) da melhoria da qualidade da 'atmosfera’ hospitalar.
Dentre as medidas, os autores fazem referéncia as vantagens da dinamiza¢do de espacos
lddicos no hospital, com a criagdo de brinquedotecas e ludotecas, atribuindo ao brincar um

valor libertador e essencial no ambiente de convivio da crianga, mesmo que temporariamente.

A criacé@o de espacos ludicos em contexto pediatrico tem vindo a ser apontada como essencial ao
bem-estar, desenvolvimento e distracdo da crianga hospitalizada. Nestes, a crianga encontra: novas
possibilidades para a ocupacdo do seu tempo livre; estimulos relevantes ao seu desenvolvimento
(cognitivo, social, emocional, psicomotor...), a sua autonomia e, entre outros, uma oportunidade de
abstragdo em relagdo aos multiplos estressores associados a sua condigdo clinica e tratamento... Este
aspeto tem um importante valor na crianca saudavel, mas, mais ainda, na crianca hospitalizada,
constituindo-se numa importante estratégia para a auxiliar a libertar-se do estresse e medo inerentes a
doenca, hospitalizagdo e tratamentos (Esteves et al., 2014, p. 4).

O Capitulo a seguir explicitard a metodologia de pesquisa realizada no ambiente de
assisténcia social ao tratamento contra o cancro infantil, representado pela Casa de Apoio da

Abrace.

42



Estudo Empirico
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3 - METODOLOGIAS E MODELO DE ANALISE

3.1 ABORDAGEM QUALITATIVA

3.1.1 Estudo de Caso

A abordagem metodolégica para a execucao desta pesquisa foi qualitativa, pois permite
melhor apreensdo da maneira como o publico participante do estudo experimenta e interpreta
uma situacdo, por meio do uso de técnicas que visam expressar 0s significados atribuidos a
uma experiéncia vivenciada. O investigador, assim, objetiva compreender a perspetiva dos

participantes diante de um determinado fenédmeno quando inseridos num contexto natural.

Para Godoy (1995, apud Neves, 1996) a definicdo do conceito da pesquisa qualitativa
envolve algumas caracteristicas basicas: “o0 ambiente natural como fonte direta de dados e o
pesquisador como instrumento fundamental; o carater descritivo; o significado que as pessoas
déo as coisas e a sua vida como preocupacao do investigador; enfoque indutivo” (p. 24). Como
observado por Polit (apud Silveira & Codrdova, 2009) o método qualitativo prioriza a
compreenséao do fenbmeno estudado em sua totalidade mais do que os conceitos especificos,
lancando méo de poucas ideias preconcebidas para que se evidencie a constru¢do do
processo mais do que o produto, sendo a subjetividade dos sujeitos o caminho para dar

sentido e conhecer as representacfes que as pessoas fazem dos fenbmenos.

Turato (2005) observa que a abordagem qualitativa na produg¢éo de conhecimentos em
saude, em particular, conduz o pesquisador a apreender as significacdes dos fendmenos do
processo saude-doencga, indispensavel para se realizar as seguintes coisas: “melhorar a
qualidade da relacdo profissional-paciente-familia-instituicdo (...) entender mais
profundamente certos sentimentos, ideias e comportamentos dos doentes, assim como de
seus familiares e mesmo da equipe profissional de saude” (Turato, 2005, p. 510). Por todo o

exposto, parece-nos ser a metodologia mais adequada aos objetivos deste estudo.

O objeto de estudo sera analisado na forma de estudo de caso. Esta modalidade de

pesquisa é caracterizada, segundo Fonseca (2002, apud Silveira & Coérdova, 2009),

como um estudo de uma entidade bem definida como um programa, uma instituicdo, um sistema
educativo, uma pessoa, ou uma unidade social. Visa conhecer em profundidade o como e o porqué de
uma determinada situagéo que se supde ser Unica em muitos aspectos, procurando descobrir 0 que ha
nela de mais essencial e caracteristico. O pesquisador ndo pretende intervir sobre o objeto a ser estudado,
mas revela-lo tal como ele o percebe (...) (p. 39).
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3.2 PROBLEMATICA CENTRAL E OBJETIVOS

Neste estudo de caso, o foco da pesquisa centrou-se na andlise dos beneficios das
intervencdes socioeducativas para as criancas em tratamento contra o cancro, acolhidas
numa Casa de Apoio, em Brasilia, DF. Para alguns autores, a investigacado de estudo de caso
fornece pouca base cientifica para conclusdes generalizaveis a populagdes ou universos
(Oliveira, 2011, p.28). Cabe ressaltar, desta forma, que ndo se pretende, com esta pesquisa,
esgotar o conhecimento acerca deste acontecimento. Antes, porém, busca-se analisa-lo com
profundidade, explorando a capacidade de andlise processual, contextual e longitudinal deste

tipo de investigacao para conhecer melhor o objeto de estudo (Oliveira, 2011).
O objetivo geral deste estudo é:

¢ Analisar e interpretar os beneficios das atividades socioeducativas realizadas

com criangas em tratamento oncoldgico, acolhidas numa Casa de Apoio;
Neste sentido, consideram-se 0s seguintes objetivos especificos:

e Conhecer como a familia identifica as mudancas vividas com a experiéncia do

tratamento da crianca,

e Conhecer as praticas de intervengcdo socioeducativa realizadas na Casa de

Apoio e seus objetivos;

e Identificar quem s&@o os atores e os papéis desempenhados na execugdo das

atividades;
e Conhecer a percec¢édo da familia e dos profissionais face a estas intervencdes; e

e Identificar como essas intervencdes influenciam nos fatores para o

desenvolvimento infantil durante a experiéncia do tratamento na Casa de Apoio;

Face aos aspetos relacionais e dinamicos do desenvolvimento e da aprendizagem,
assim como defendidos na TBDH, a presente investigacdo desenvolveu-se em torno das

seguintes questdes-problema:

a) A experiéncia do tratamento oncolégico no contexto de acolhimento da Casa de

Apoio revelou mudancas em dimensdes do desenvolvimento infantil?

b) A introducdo de atividades socioeducativas estimula o processo bidirecional
envolvendo a pessoa e o ambiente ao seu redor, na perspetiva do desenvolvimento

infantil?
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Essas sao reflexbes importantes para se fazer ao considerarmos essas atividades um
espaco de interacdo e desenvolvimento em que, mesmo em circunstancias adversas devido

ao adoecimento, seja possivel ativar as habilidades e as capacidades infantis.

Neste propésito, Polonia et al. (2008, p.75) corroboram no entendimento de que

a aprendizagem e o desenvolvimento sdo facilitados pelo envolvimento das pessoas em uma
interacdo, gerando padrdes de relacdo que se tornam paulatinamente mais complexos em func¢éo das
atividades reciprocas desenvolvidas e das relagGes afetivas estabelecidas de maneira sélida e duradoura.

3.3 LOCUS DE PESQUISA

3.3.1 O contexto da pesquisa —a casa de apoio da ABRACE*

A pesquisa foi desenvolvida na Casa de Apoio da Abrace. A Abrace - Associagéo
Brasileira de Assisténcia as Familias de Criancas portadoras de Cancer e Hemopatias € uma
instituicdo sem fins lucrativos, mantida através de doacdes voluntarias da comunidade,
convénios e parcerias, promoc¢des especiais e outras formas de angariacbes de fundos.
Fundada em maio de 1986, em Brasilia - DF, por pais de crian¢as que vivenciaram a realidade
do tratamento oncolégico no Hospital de Base desta cidade, a Abrace tem a finalidade social
de promover o apoio e a assisténcia as criancas e adolescentes com doencas onco-
hematoldgicas e as suas familias que enfrentam as mesmas situacdes, possibilitando a esta
comunidade o acesso a diversas formas de suporte material, psicologico e social, visando
garantir a qualidade de vida e melhores condi¢Ges para continuar o tratamento e aumentar as
oportunidades de cura e, quando ndo ha possibilidade de cura, a instituicdo promove
acompanhamento multidisciplinar nos cuidados paliativos a crianca ou adolescente e aos

familiares.

A Abrace é certificada e reconhecida pelos 6rgdos do governo como uma entidade
beneficente de assisténcia social e acolhimento institucional, na modalidade Casa de
Passagem. O funcionamento da Abrace permite as familias de criancas e adolescentes, que
vivenciam a realidade da doenca e as dificuldades advindas pelas exigéncias do tratamento,
o direito a cidadania. Ao acolhé-los, os profissionais realizam o diagnéstico e a definicdo das

intervencdes adequadas a cada caso. Caso as demandas apresentadas possam ser supridas

4 Informagdes extraidas do Relatério de Atividades 2014 da Abrace. Disponivel em
http://www.abrace.com.br/prestacao-de-contas#.Vx_oDx9yvnM. Pagina consultada em 25/03/2016
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por meio dos servicos existentes nos Programas Publicos de Assisténcia Social, a Abrace
articula o encaminhamento devido. Porém, na inexisténcia desses servigos, a Abrace provera

0 atendimento por meio dos recursos e dos programas desenvolvidos pela instituigéo.

A Casa de Apoio € uma unidade da Abrace destinada ao atendimento e alojamento das
criangcas e adolescentes, de 0 a 18 anos, em tratamento oncolégico e de suas cuidadoras.
Todas as criancas e adolescentes que se hospedam na Casa sdo provenientes de outros
Estados onde ndo ha médicos especializados ou a estrutura hospitalar é insuficiente para
realizar exames complexos e fornecer o tratamento adequado, bem como de regides do
entorno do Distrito Federal. As familias assistidas encontram-se em situacdo de
vulnerabilidade social e ndo dispdem de recursos financeiros para manter-se em Brasilia
durante todo o periodo do tratamento nos hospitais publicos da capital, referéncia no combate
ao cancro e doencas do sangue. A estrutura fisica da Casa conta com 50 leitos, cozinha,
refeitdrio, sala de estar com televisdo e um espaco reservado a brinquedoteca e terminais de
computador. Nas adjacéncias da Casa ha salas reservadas as atividades administrativas,
atendimento psicoldgico e de assisténcia social, a lojinha da Abrace, outros blocos com salas
onde funcionam a escolinha das criancas, as aulas de artesanato para as maes, almoxarifado

e outros espacos de convivéncia. H4 um parquinho ao ar livre e uma varanda lateral coberta.

As acbes promovidas na Casa de Apoio as crian¢as hospedadas e suas familias contam
com o envolvimento de profissionais da Casa e de um grande numero de voluntarios. Dentre
estas a¢Oes estdo o atendimento e acompanhamento com a Assistente Social e a Psicéloga;
hospedagem completa, vestuario, itens de higiene, transportes para os hospitais, rodoviarias,
aeroportos, doacdes de medicamentos, passagens interestaduais, auxilio alimentagéo, dentre
outros tipos de doacgdes; atividades ludicas, recreativas, ocupacionais e educativas, passeios
por pontos turisticos da cidade, museus, teatro, cinema, etc. Como ja relatado anteriormente,
o periodo de permanéncia das familias na Casa de Apoio é bastante variavel, ocorrendo casos
em que a crianca permaneceu por um dia e outros em que ja estdo ha um ano sem retornarem

para suas casas.

As acompanhantes das criangas e dos adolescentes sdo mulheres e, na maioria dos
casos, sao as maes, mas ha também avoés ou tias. Esses familiares colaboram habitualmente
na preparacdo das refeicbes, na limpeza e manutencdo da organizacdo dos espacos

domésticos, como cozinha, sala, quartos e banheiros da Casa de Apoio.

Atualmente, todas as criancas e adolescentes assistidos pela Abrace somam um total

de 1.700, aproximadamente, incluindo os residentes no Distrito Federal, bem como aqueles
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gue residem em outros Estados do Brasil, com maior incidéncia dos Estados da regido Norte

e Nordeste.

Em principio, o tema proposto para a presente pesquisa relacionava-se as intervencgdes
socioeducativas realizadas com crian¢cas com cancro internadas em um Hospital da cidade
tido como referéncia em atencédo pediatrica especializada de alta e média complexidade, néo
apenas em Brasilia mas em todo o Brasil, e exceléncia no tratamento integral e
multiprofissional a crianga e ao adolescente com cancro. Porém, determinantes normativos
gue regem o desenvolvimento de pesquisas cientificas no ambito do hospital inviabilizaram a
apresentacdo da proposta desta pesquisa a consideracao e analise da instancia responsavel
naquele hospital. Ciente de que o hospital atende criancas em tratamento que estdo
hospedadas na Casa de Apoio da Abrace, decidiu-se acessar essas criancas e seus familiares
no contexto institucional da Casa e iniciou-se, entdo, o contato com a equipe da Casa a fim
de compreender o dia a dia das criancas em relacdo as atividades socioeducativas

desenvolvidas na Casa.

Percebeu-se que o contexto da Casa de Apoio seria, desde o inicio, essencial aos
objetivos da pesquisa, pois as crianc¢as ali, apesar de estarem em tratamento médico, estéo
com o quadro de saude estavel e diariamente tém contato com atividades socioeducativas
desenvolvidas no a&mbito da Casa. Dessa forma, foi preciso readequar o tema e os objetivos
da pesquisa para investigar, assim, ndo mais as interven¢des socioeducativas no contexto da
hospitalizagdo, mas as intervencdes socioeducativas no contexto do tratamento de criancas

com cancro acolhidas em uma Casa de Apoio.

Apos reformular todos os documentos necessarios a aprovagao do desenvolvimento da
pesquisa na Casa de Apoio e entrega-los, a pesquisa foi aprovada para imediata iniciacdo da

fase de recolha de dados.

3.4 PARTICIPANTES

1. Profissional: E o responséavel pela coordenacéo de atividades socioeducativas
na Casa de Apoio da Abrace. No caso da presente pesquisa, a Psicéloga da Casa de Apoio

€ a profissional que coordena essas atividades.

2. Seis familiares: Sdo os cuidadores primarios que convivem com as criangas
guotidianamente nos seus lares e estdo hospedados com as criancas na Casa de Apoio.

Como na Casa de Apoio da Abrace s6 sédo admitidos cuidadores que sejam mulheres, os
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participantes entrevistados nesse grupo constituiram-se apenas por maes. Diante do universo
de maes hospedadas com seus filhos na Casa de Apoio, durante o periodo de realizacao da
coleta de dados, pretendiamos entrevistar aquelas que, aceitando participar da entrevista,

correspondessem aos seguintes critérios:

e Cujos filhos possuissem idade minima de 06 anos, devido a competéncia social

e académica desenvolvida nessa fase (Erikson, 1976);

¢ Que tivessem se hospedado na Casa de Apoio por um periodo minimo de 1 més,
julgando ser este um periodo suficiente de familiarizagdo da crianca com o

guotidiano da Casa e envolvimento com as atividades;

e Que tivessem retornado apdés esse periodo para sua casa e que se
encontrassem hospedados atualmente na Casa de Apoio por uma segunda vez,

no minimo.

e NAao apresentassem transtornos no desenvolvimento, nem qualquer

comprometimento psiquiatrico.

Entretanto, a selecdo das mées exclusivamente com base nesses critérios mostrou-se
incoerente com a realidade apresentada na Casa de Apoio e, por consequéncia, poderia
inviabilizar a pesquisa. Ao estabelecer o contato com a instituicdo, por meio de uma primeira
reunido com duas profissionais da Casa, uma Assistente Social e a Psicologa, tivemos ciéncia
da elevada rotatividade das familias hospedadas, sendo que ha assistidos que permanecem
ha um ano sem voltar para sua casa, como, também, h& outros que permanecem uma semana
e retornam para suas cidades; por isso, a quantidade de assistidos que se hospedam na Casa
e o periodo de permanéncia de cada um pode variar bastante, também. Nao ha previsdo exata
da permanéncia das familias na Casa devido aos diversos fatores condicionantes dessa
situacdo, entre eles a sequéncia de consultas e exames médicos prescritos para cada caso,
0 tempo demandado para se conseguir as consultas, a disponibilidade de vagas no hospital
para a realizacdo de procedimentos, a reavaliagdo médica do estado de saude da crianca

para fazer a viagem de retorno para a sua casa, entre outros.

Além disso, constatou-se outro fator limitador para a aplicacdo dos critérios, qual seja,
o grupo de criancas hospedadas na casa no periodo de inicio da coleta de dados era pequeno
e bastante heterogéneo, apresentando faixas etarias diferentes das especificadas, desde um
bebé de aproximadamente dois anos até um adolescente de aproximadamente quinze anos,

sendo que a maioria era de criancas menores de cinco anos de idade. Das trés criancas que
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tinham idade minima de seis, uma ndo estava acompanhada do familiar que era o cuidador
principal e, por isso, ndo teria conhecimento do dia a dia da crianga em casa, e 0 outro estava

hospedado pela primeira vez na Casa de Apoio.

Tendo em vista este panorama e que o0s critérios definidos poderiam excluir a
participacdo da maioria das familias, decidiu-se flexibilizar o critério da faixa etaria da crianca
focalizada e admitir que as méaes de crian¢as com idade minima de quatro anos participassem.
Dentro do possivel, tentou-se manter os demais critérios, porém ndo se impediu a participacao
das maes e das criancas que chegaram a Casa e que atenderam a, pelo menos, um dos

critérios.

3. Seis criancas - Compreendem criangas as quais suas maes foram
entrevistadas acerca das intervengBes socioeducativas. Os critérios previamente
estabelecidos para seleciona-las correspondem aos mesmos descritos em linhas acima, para
os familiares. Com as criancas, optou-se pelo método da observacado participante a fim de
estabelecer uma aproximacdo e suscitar a escuta ativa e a percepcdo de reacdes,
comportamentos, preferéncias das criangas durante 0 momento da realizagéo de atividades,

bem como observar aspetos dos cendrios onde ocorreram as atividades.

3.4.1 Caracterizacdo dos atores da pesquisa e alguns percal¢os

Apresentamos no Quadro 01 uma caracterizacdo das criancas e, no Quadro 02, a dos
seus familiares que fizeram parte desse estudo. Para manter o anonimato dos participantes,
cada um deles foi identificado com uma letra C para Crianca e M para Mae, seguido de um

ndamero que representa a ordem de realizagdo das entrevistas.

Quadro 1 - Caracterizacdo das criancas participantes do estudo

Cl1 C2 Cc3 C4 C5 C6
ldade 4 6 8 6 4 9
Procedéncia Goias Goiés Roraima Bahia Tocantins Tocantins
Série Escolar Maternal Il 1° ano 3° ano Jardim Il Jardim | 4° ano
Diagnéstico Tumor na Aplasia  Tumor de Leucemia Tumor Aplasia de
raiz do de Wilms Mieloide cerebral medula
nervo medula  Bilateral Aguda benigno
Optico
Tempo em 5 meses 1 ano e 6 anos e 2meses 10 meses 4 meses
tratamento 2 meses meio
Maior periodo 1 més 2meses 2semanas 1 més 20 dias 4 dias
na Casa de
Apoio*

Nota. *Até a data da entrevista
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Caracterizamos, a seguir, as maes das criancas em tratamento contra o cancro que

fizeram parte deste estudo:

Quadro 2 - Caracterizacdo dos familiares participantes do estudo

C1 C2 C3 C4 C5 Cé6
Familiar M1 M2 M3 M 4 M5 M 6
acompanhante
Idade 24 28 51 25 29 29
Escolaridade Ensino Ensino Nivel Ensino Ensino Ensino
Médio Médio Superior  Médio Médio Fundamental
Completo  Completo Completo  Completo  Completo

Ao iniciar a fase de recolha de dados, fomos a campo cientes de que ndo haveria
garantia de que o grupo de criangas hospedado na Casa durante o periodo da recolha de
dados fosse corresponder aos critérios de participacdo, tracados inicialmente pela

pesquisadora.

Dessa forma, durante o periodo de recolha de dados, que se deu de 29 de janeiro a 03
de marco de 2016, foi possivel realizar a entrevista semiestruturada com 06 (seis) méaes de
criancas em tratamento contra o cancro hospedadas na Casa de Apoio, considerando-se a
idade minima da crianca de 04 (quatro) anos e o atendimento a, pelo menos, um dos demais
critérios de participacao tracados e uma entrevista com a Psic6loga que atende e acompanha
as criangas hospedadas. Por isso, algumas questdes do guido de entrevista que se referiam
ao retorno da crianca para casa, apos ter se hospedado com a seu familiar na Casa de Apoio,
nao puderam ser exploradas, pois algumas delas estavam |4 pela primeira vez.O processo de
identificacdo das mées e das criancas hospedadas na Casa foi intermediado pela Psicéloga,
gue mantinha contato com esta pesquisadora, informando sobre a chegada de novas familias
a Casa. Durante o periodo de realizagdo das entrevistas e das observagdes houve um
acontecimento imprevisivel que interditou a Casa por um determinado tempo. Uma das
criangas que estava sendo observada, uma vez que a mae ja havia sido entrevistada, foi
acometida de catapora, uma doenca contagiosa. Devido a doenca, a crian¢a foi internada
imediatamente e outras medidas foram tomadas para resguardar a salde das demais
criancas hospedadas na casa que tiveram contato com a crianca. Diante disso, foi preciso
interditar a Casa. As familias agendadas para se hospedar ha Casa nesse periodo teriam que
serrealocadas e as criangas gque ja se encontravam na casa ndo poderiam ter contato externo,

permanecendo isolados. Além disso, foi necessario agilizar o retorno daqueles que pudessem

51



para as suas cidades de origem. O periodo de isolamento inicialmente noticiado foi de 3

semanas.

Apesar disso, ndo fomos restritos do acesso a Casa, pois a pesquisadora ja teve
catapora na infancia e, por isso, é imune ao virus. Dessa maneira, permanecemos com 0
calendario de visitas e observacdes das criancas participantes do estudo sem, contudo, saber
guando a crianc¢a internada teria alta e retornaria a Casa e sem previsado de chegada de novas

familias.

3.5 INSTRUMENTOS DE PESQUISA E PROCEDIMENTOS

3.5.1 Fase exploratoria do estudo de caso

A fase inicial da pesquisa em campo consistiu na realizagdo de uma entrevista
semiestruturada com a Psic6loga da Casa de Apoio da Abrace. A atuacao deste profissional
estd voltada para a minimizacdo dos conflitos de ordem emocional e familiares decorrentes
da doenca e o fortalecimento dos vinculos familiares dos sujeitos enquanto atores do processo
salde-doenca®. A Psicologa é responsavel, também, por coordenar as atividades
socioeducativas realizadas no a&mbito da Casa de Apoio com as criangcas em tratamento.
Nessa entrevista, realizada na fase exploratéria da pesquisa, esperava-se obter uma visao
global do objeto de estudo por meio do conhecimento prévio deste profissional acerca do

contexto assistencial da Casa de Apoio.

Apesar de se ter recorrido a fontes documentais da instituicdo para se obter informacdes
sobre as atividades desempenhadas com as criancas, essas fontes ndo apresentavam dados
mais especificos sobre as modalidades das atividades, o processo interno de selecédo dos
voluntarios, a rotina de atividades na Casa, as dificuldades encontradas, enfim. Além desses
aspetos, a experiéncia e o conhecimento adquiridos por alguém que acompanha diariamente
as criancas e compartilha com eles das limitagc6es ligadas ao tratamento, mas, também, das
conquistas e da alegria em momentos descontraidos, de brincadeiras e na construcao de
vinculos sociais e afetivos sao, sem duvida, muito validos para aprofundar a compreensao do
objeto de estudo. Dessa forma, a entrevista ocorreu no ambiente de trabalho da Psic6loga,

tendo sido resguardada a sua identificacéo.

5 Informagdes extraidas do Relatério de Atividades 2014 da Abrace. Disponivel em
http://www.abrace.com.br/prestacao-de-contas#.Vx_oDx9yvnM Pagina consultada em 25/03/2016
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A entrevista realizada na fase exploratoria buscou, entédo, atingir dois dos objetivos

especificos relativos a esta pesquisa:

o Conhecer as praticas de intervencdo socioeducativa realizadas na Casa de

Apoio e seus objetivos; e

o Identificar quem s&o os atores e 0s papeis desempenhados na execucédo das

atividades.

3.5.2 Trabalho de campo: técnicas de colheita de dados

A realizacdo da colheita de dados deu-se por meio do emprego de dois instrumentos:

1) Entrevista semiestruturada - No sentido de responder aos objetivos especificos do
presente estudo, elaborou-se dois guides de entrevistas, um a ser executado com o
profissional da Casa de Apoio (Anexo 1), na fase exploratéria, como ja relatado anteriormente,
e outro a ser realizado com as mées das criancas (Anexo 2) hospedadas na Casa durante a

fase da pesquisa.

A entrevista, como uma das técnicas privilegiadas de coleta de dados do método
gualitativo, € a técnica mais adequada para obter informacgdes sobre aquilo que as pessoas
sabem, esperam e desejam, bem como as razbes por pensarem dessa ou daquela forma

(Oliveira, 2011).
As entrevistas com as maes tiveram em vista 0s seguintes objetivos:

o Recolher informacdes gerais das criangas sobre sua relagdo nos contextos de

desenvolvimento antes e depois do diagndstico do cancro, a fim de perceber:
o O relacionamento interpessoal com familiares e demais pessoas;
o As preferéncias pessoais com atividades ludicas, brincadeiras;
o Algumas caracteristicas de personalidade.

o Identificar a percepcdo dos familiares em relacdo as intervencdes

socioeducativas na fase do tratamento, com base nos seguintes aspetos:

o Relacionamento interpessoal desenvolvido na Casa de Apoio com

familiares, outras criancas e demais sujeitos;
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o Preferéncias pessoais das criancas por atividades ludicas, nos contextos

de tratamento, como no hospital e na Casa de Apoio;
o Alteracdes das caracteristicas de personalidade; e
o Relevancia das atividades no tratamento das criancas.

A técnica da entrevista confere mais for¢a no rigor da validade do método qualitativo
de pesquisa, conforme exposto por Turato (2005), “o método tem maior forga no rigor da
validade (validity) dos dados coletados, ja que a observagéo dos sujeitos, por ser acurada, e
sua escuta por entrevista, por ser em profundidade, tendem a levar o pesquisador bem

préximo da esséncia da questdo em estudo” (Turato, 2005, p. 510).

Minayo (2004) salienta, ainda, que a pesquisa qualitativa tem como foco um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado, preocupa-se em responder a questdes muito
particulares. Desta forma, consideramos apropriado realizar uma andlise qualitativa, com a
conducdo de entrevistas semi-estruturadas, levando em consideracdo o planeamento de

guestdes que, de acordo com Nogueira-Martins & Bégus (2004, p.50)

(...) oferecem amplo campo de interrogativas, fruto de novas hipéteses que véo surgindo a medida
gue se recebem as respostas do entrevistado (...) seguindo espontaneamente a linha de seu pensamento
e de suas experiéncias dentro do foco principal colocado pelo investigador (...) E til esclarecer que essas
perguntas fundamentais que constituem, em parte, a entrevista semi-estruturada, séo resultado ndo sé
da teoria que alimenta a acao do investigador mas, também, de toda a informagéo que ele ja recolheu
sobre o fendmeno que interessa.

2) Observacao participante - Optamos por desenvolver a observacdo com as criancas
hospedadas na Casa de Apoio, durante o periodo em que estas estiveram interagindo com
os voluntarios e com a Psicéloga no espac¢o destinado as atividades socioeducativas, com

base nos seguintes critérios:
e A atitude da crianca diante das pessoas e do ambiente;
e Alinteracdo da crianca com a atividade sugerida;
e A proximidade da crian¢a ao responsavel;

e O relacionamento da crianga com outras criangas e com 0s responsaveis pela

dindmica (verbalizacbes, expressdes faciais e corporais);

e As interacdes dos profissionais que conduzem as atividades (as verbalizacoes,

expressoes faciais e corporais); e

e ManifestacBes de afeto entre os atores envolvidos na atividade.
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A técnica da observagdo participante constitui-se numa maneira de “captar uma
variedade de situa¢Bes ou fendbmenos que nao sao obtidos por meio de perguntas” (Gerhardt
et al., 2009, p.75). Com base em Filho & Barbosa (n/d), a observacéo participante destaca-se
entre as formas de coleta de dados mais adequadas para pesquisas com e sobre criancas.
Os autores acrescentam, ainda, que “a observagao participante possibilitara o acesso dos
adultos ao que as criangas pensam, fazem, sabem, falam e de como vivem, esmiucando suas
peculiaridades e as particularidades” no contexto dindmico de atuacdo. Ja Neto (2001)
ressalta que a aproximacgéo e a empatia que devem ser conquistadas pelo pesquisador junto
ao publico observado ndo seguem uma receita pronta e podem requerer interacdes mais

aprofundadas que legitimem a sua presenca e 0 seu envolvimento naquele contexto.

O registro das observacgdes foi feito de forma continua e descritiva em diario de campo.
Trivifios (1987, p. 154) define que as notas de campo “podem ser entendidas como todo
processo de coleta e analise de informagdes (...) descricdo de fendmenos sociais e fisicos,
explicagbes levantadas sobre os mesmos e a compreensdo da totalidade da situacdo em
estudo”. Nesse sentido, um roteiro de observacao (Anexo 3) elaborado com base em “As 8
Regras da Boa Interacdo” (World Health Organization apud Linhares et al., 2004) foi usado
para auxiliar na visualizacdo das situagfes ocorridas na realidade do contexto durante as
atividades socioeducativas com as criancas. Para efeito de demonstracdo do registro das
observacdes em diario de campo e da metodologia de analise desses dados foi inserido um

modelo com as informac8es registradas em uma das observac¢des no Anexo 4.

As sessOes de observacdo contabilizaram um total de dez sessdes, com duragdo
variada, a depender da disponibilidade das criancas e dos voluntarios para conduzir cada
sessdo de atividades. No cbmputo geral, totalizaram-se 27 horas e 10 minutos de
observacdes, registradas em diario de campo, ferramenta fundamental para aplicacdo da

técnica.

Em principio, imaginava-se ser possivel manter sob o foco das observacdes todas as
criancas cujas maes tivessem sido entrevistadas, porém, notou-se, depois, que as criancas
observadas uma primeira vez nem sempre estavam presentes nas atividades nos dias
seguintes, seja pelas situacbes geradas pela alta rotatividade, como ja relatado, seja pela
auséncia da crianca na Casa em razdo de consultas ou até mesmo porque a crianca nao
estava disposta aquele dia. E importante, aqui, deixar claro que a participacio das criangas

em todas as atividades € incentivada, porém é espontanea. Houve outras situacdes bem
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especificas que ocorreram durante o cronograma pré-definido para as observacdes e
impossibilitaram a continuidade do acompanhamento da crianca e até algumas observacdes.
Refiro-me as questdes de doenca, pois uma das criancas observadas foi acometida de
catapora, precisando se ausentar da Casa e ficar hospitalizada por alguns dias. Esta
pesquisadora, também, ficou doente, com gripe e mal-estar e achou prudente néo ter contato

com as criangas enguanto ndo se recuperasse.

3.5.3 O caminho percorrido e algumas consideracdes éticas

O meu contato com a Casa de Apoio da Abrace iniciou em dezembro de 2015, por meio
telefénico. O primeiro contato se deu com a Assessora de Comunicacdo da Abrace a quem
expliguei meu objetivo de pesquisa e busquei mais informacfes sobre os programas e
atividades socioeducativas que aconteciam na Casa junto as criangas em tratamento. Nesta
ocasido, recebi informacfes que me auxiliaram a entender melhor o contexto de atuacéo
assistencial da instituicdo junto as familias e criancas assistidas. Por intermédio desta
assessora, fui direcionada a Assistente Social e & Psic6loga da instituicdo. Consegui agendar
e me reunir em janeiro de 2016 com as duas profissionais numa visita exploratéria, a fim de
conhecer com mais profundidade quem eram as familias assistidas pela Abrace, a faixa etaria
das criangas, como se dava 0 acesso a assisténcia prestada pela Casa, em que momento do
tratamento as criancas séo atendidas, a rotatividade das familias hospedadas, as atividades

socioeducativas, o voluntariado, entre outros.

A minha intencdo era compreender a realidade do trabalho desenvolvido por meio da
Abrace com as criancas em tratamento e, assim, identificar possiveis necessidades de
readequacdes dos objetivos e do tema da pesquisa, dos critérios de participacdo, de possiveis
limitacbes e outros. Isto se justifica, principalmente, em razdo do contexto inicialmente
proposto no referencial teérico desta dissertacdo ter sido o contexto hospitalar do tratamento.
Entretanto, os entraves éticos para o desenvolvimento de pesquisas cientificas no contexto
do Hospital inicialmente identificado impossibilitaram o prosseguimento do tema como fora

proposto anteriormente.

Dessa forma, a pesquisadora reviu a abordagem tedrica e readequou o tema da
pesquisa de maneira a caracterizar e a contemplar a realidade do contexto assistencial
durante a experiéncia do tratamento de criangas com cancro, hospedadas numa Casa de

Apoio. Desde o inicio, a instituicdo mostrou-se muito aberta e receptiva a colaborar com a
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pesquisa e, logo nesta primeira visita, apds conversarmos, a Psic6loga da Casa, que também
coordena as atividades e 0s projetos com as criangas, me apresentou as instalacées da
instituicdo, os espacos internos, como a cozinha, a sala de estar, 0os quartos e os externos,

como a brinquedoteca, a biblioteca, a escolinha, o péatio e a administracéo.

Neste mesmo dia pude obter orientagbes quanto a formalizacdo da pesquisa com a
instncia superior e, entdo, logo depois, formalizei o projeto, os instrumentos de pesquisa, 0
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 6), bem como o calendario pré-definido

para a recolha de dados na institui¢&o.

A pesquisa foi aprovada, conforme Termo de Concordancia assinado pelos membros
superiores da Casa de Apoio (Anexo 5). Assim, em janeiro de 2016 j& pude iniciar as

entrevistas e algumas observa¢cdes que se estenderam até marco de 2016.
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4 - APRESENTACAO DOS RESULTADOS

41 TECNICA DE ANALISE DOS DADOS EMPIRICOS

Para o proposito de andlise de dados obtidos por meio destes instrumentos, fez-se uso
da técnica de andlise de contetido. O processo de analise do contelddo das entrevistas e dos

dados observados é descrito por Guerra (2006)

como uma técnica e ndo um método, utilizando o procedimento normal da investigagdo — a saber, o
confronto entre um quadro de referéncia do investigador e o material empirico recolhido. Nesse sentido,
a andlise de contetido tem uma dimensé&o descritiva que visa dar conta do que nos foi narrado e uma
dimensao interpretativa que decorre das interrogacdes do analista face a um objeto de estudo (p. 62).

O pesquisador podera operacionalizar esta técnica a partir da organizacao dos dados
em unidades de analise, que podem ser palavras, expressoes, frases, com valor e sentido
expressos através da relacdo entre os demais elementos no conteddo. O conteldo,
posteriormente, sera recortado e agrupado de acordo com o parentesco de sentido, formando

as categorias analiticas (Laville & Dionne, 1999, apud Oliveira, 2011).

Com vistas a responder os objetivos e questdes-problemas levantados pela presente
pesquisa, os dados coletados referentes ao objeto de estudo foram analisados e interpretados
conforme o processo de formagéao de categorias, previsto por Bardin (1977). Segundo Bardin
(1977, p. 105) a andlise de contetdo "consiste em descobrir 0s nucleos de sentido que
compdem a comunicagao e cuja presenca, ou frequéncia de aparicdo podem significar alguma

coisa para o objetivo analitico escolhido".

Todas as entrevistas realizadas com as mées e com a Psic6loga que coordena as
atividades socioeducativas da Casa de Apoio foram transcritas, e as anotacdes, fruto das
sessOes de observacfes das criancas durante as atividades socioeducativas dos projetos
“Hora de Brincar” e “Aqui vocé Aprende”, foram organizadas e registradas em Diarios de

Campo.

Com base em sucessivas leituras e releituras dos relatos das méaes e da Psic6loga da
Casa entrevistadas, bem como a andlise dos registros das observagfes, procedeu-se a
codificacao textual em unidades de registro, considerando-se 0 tema como unidade base.
Para Bardin (1977, p. 105) "o tema € a unidade de significacdo que se liberta naturalmente de
um texto analisado segundo certos critérios relativos a teoria que serve de guia a leitura”.
Assim, entendeu-se cada conceito ou ideia apresentada nos relatos as questbes norteadoras

das entrevistas como uma unidade de registro ou tema, que, em fung¢do das caracteristicas
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ou propriedades em comum com outros temas, foram agrupados formando subcategorias
qgue, por sua vez, formaram as categorias. O exercicio de codifica¢do iniciou-se com o
conteldo das entrevistas e, com a identificacdo das unidades de registro, passou-se a
explora-las também nas anota¢cdes das observac¢des conduzidas, de forma a realizar uma

triangulacéo dos dados.

Os critérios para a categorizacdo adotados ap0s a leitura de todas as entrevistas e
diarios de campo, que compuseram 0 corpus da pesquisa, levaram em consideragcdo as
dimensdes centrais do desenvolvimento humano, definidas pela Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano; a literatura sobre as mudancas que afetam o quotidiano familiar
decorrentes das transicées ndo normativas, como 0 cancro na infancia e o tratamento de
saude prolongado, bem como as questdes de partida e objetivos deste estudo, procurando
estabelecer ligacdes entre os dados empiricos e 0os conhecimentos alicercados na literatura

de referéncia.

4.2 APRESENTACAO DOS DADOS EMPIRICOS

Neste capitulo apresentamos as particularidades dos projetos realizados no ambito da
intervencdo socioeducativa desenvolvida na Casa de Apoio da Abrace, cenario desta
investigacdo, os aspetos gerais dos atores envolvidos na execucdo das atividades, sem,
contudo, identifica-los, e, ainda, as categorias tematicas exploradas a partir dos instrumentos
de recolha de dados junto as familias, a profissional e as crian¢as, como forma de se alcancar

0s objetivos propostos pela pesquisa.

4.2.1 Asintervencdes socioeducativas da casa de apoio

As intervencgfes socioeducativas realizadas na Casa de Apoio com as criancas em
tratamento oncolégico constituiram-se o objeto de estudo desta pesquisa. Assim, considerou-
se importante analisar os beneficios que as atividades ludicas, educativas e sociais oferecem
as criancas, durante a sua hospedagem na Casa de Apoio, sob o construto teérico do

desenvolvimento bioecolégico.

Sabe-se que a manutencdo deste tratamento na infancia gera necessidades especiais
de cuidados com a saude do paciente, relacionados a promoc¢éo do seu desenvolvimento

fisico, cognitivo e social, conforme defendido por Silva (2012), para quem os cuidados
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habituais devem garantir a crianca "estimulo ao seu desenvolvimento infantil, isto é, estimulo

para que brinque e mantenha sua interacéo social com seus pares" (p. 35).

Ao presenciarmos o0 quotidiano de interagdo com as criangas no ambiente da Casa de
Apoio, identificamos dois projetos intitulados "Hora de Brincar" e "Aqui vocé Aprende",
conduzidos por equipes de voluntéarios, durante toda a semana. Diariamente, estdo presentes
na Casa um ou dois voluntarios de cada projeto exclusivamente para brincar e interagir com

as criancas.

As atividades do "Hora de Brincar" séo livres e as criangas podem brincar do que e com
0 que desejarem. Os voluntarios desse projeto acompanham as criancas durante as
brincadeiras e atividades livres e, também, propdem algumas atividades que possam envolver
a participacdo de todas as criancas, independente da faixa etaria. O "Hora de Brincar"
acontece, na maioria das vezes, dentro do ambiente da Casa, na brinquedoteca localizada na
sala de estar. Mas, se as criangas quiserem, também tém acesso a outros espacos para
brincarem, como a varanda, o parquinho, a biblioteca ou o0s terminais de videogame.
Observamos que, na auséncia de voluntarios na Casa ou da Psicologa, que também mantém
interacdes significativas com as criancas nesses ambientes, a frequéncia de criancas nesses

locais diminui significativamente.

O "Aqui vocé Aprende" é o projeto de atividades escolares. As atividades desenvolvidas
ndo tém o sentido exclusivo de prestar atendimento pedagogico educacional as criangas em
tratamento de saude prolongado e que, devido as condi¢des de saude que apresentam, nao
podem frequentar a escola. Nao se trata, portanto, de um programa de educacao formal
vinculado a Secretaria de Educacao, ministrado por docentes ou professores especializados
em educacdo especial, assim como sdo concebidos alguns projetos de Classes Hospitalares.
Mas o planeamento e a execuc¢ao das atividades sado sistematizadas, apresentando temas e
conteudos especificos que séo trabalhados pelos voluntarios com as criangas e abordados
de acordo com o nivel de desenvolvimento e conhecimento do grupo presente a cada dia ha
escolinha. Ndo se exige avaliacdo da aprendizagem. E um espaco de integracdo que contribui
com a construgdo do conhecimento das criangas alfabetizadas e ndo-alfabetizadas assistidas,
tendo "por finalidade auxiliar no crescimento fisico, emocional e cognitivo das
criancas/adolescentes, favorecendo o desenvolvimento psicomotor, criatividade, imaginacéo,
socializagdo e integracao grupal’ (Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familias de

Criancas portadoras de Cancer e Hemopatias [ABRACE], 2015)
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As atividades sdo ministradas em local especifico, preparado para receber as criancas,
com carteiras, quadro branco, mesa com cadeiras, mapa muandi, globo terrestre, mural para a
exibicao dos trabalhos das criancas, armario com as pastas de cada criancga, recursos e jogos
pedagdgicos, livros de historinhas, materiais escolares, como lapis, lapis de colorir,
canetinhas, tintas, pinceis, tesouras, papeis, etc. A frequéncia das criancas as aulas é sempre
registrada pelos voluntarios, que repassam a coordenacdo um relatorio diario. A equipe se
relne com certa frequéncia para discutir e avaliar a pratica e compartilhar experiéncias. Os
voluntarios se empenham para manter as criangas e adolescentes motivados a quererem
estar nesse espaco de aprendizagem e socializacdo, apresentando atividades adaptadas que
reforcam e valorizam seus conhecimentos prévios, preferéncias e aptiddes. A equipe de
profissionais envolvida com a oferta do projeto "Aqui vocé Aprende" relaciona as atividades
socioeducativas desenvolvidas a concec¢éo sustentadora das caracteristicas do ser criancga,
do quotidiano infantil, da referéncia com os signos e simbolos do ambiente escolar, do vinculo
pessoal de afeto e respeito com a figura do(a) professor(a), do gosto pelo aprendizado,
referendando, assim, que a "oferta desta referéncia familiar, que é a rotina escolar, propicia
melhores condicBes de enfrentamento, favorece o aumento da sua autoestima e de maior

qualidade de vida no periodo em que estiverem na Casa de Apoio" (ABRACE, 2015).

Os atores envolvidos na execucdo das atividades sdo, em quase sua totalidade,
voluntarios. Conforme observado durante as atividades e depreendido por meio da entrevista
a Psicologa, esses atores sdo os responsaveis pela existéncia e manutencdo dos projetos

realizados pela Abrace.

Sem voluntario aqui ndo existe. Somos cem funcionarios e oitocentos voluntarios, ativos, acho que
sdo duzentos e cinquenta. Tem mais voluntario do que funcionério aqui. Sem voluntario a Abrace nao
existe. (Profissional)

Durante as atividades dos dois projetos observados, a participacdo das maes junto as
criancas foi praticamente nula, ndo fosse o envolvimento de algumas, cujos filhos eram ainda

muito pequenos, em momentos esporadicos do Hora de Brincar.

Dessa forma, os objetivos a serem alcancados com a implementagéo das intervencdes
socioeducativas por meio dos projetos, conforme destacado pela Psicéloga, refletem, de

forma sensivel, na colaboracéo diaria prestada pela equipe de voluntarios da Abrace.

O objetivo principal é manter a rotina deles... é... manter a vida de crianga. Porque quando a crianga
ela td em tratamento, ela deixa de ser um pouco crianga, ela ndo pode brincar, ela ndo pode isso, ela ndo
pode aquilo, ela ndo pode comer aquilo, ela ndo pode...e...entédo, o foco principal € manter isso e tirar o
foco do tratamento. Fazer com que, ndo que elas esquecam que elas tém alguma doenga ou que elas
estdo em tratamento, mas, que assim... que elas continuem sendo criangas... mesmo tendo essas,
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limitagdes... E pra distrair as criangas, pra tirar o foco da doenga. E ndo... ndo deixar que a casa, que a
Abrace, que o tratamento, que o hospital seja um local aversivo, porque... ndo quero nenhuma crianga
fazendo nada obrigado, nem tratamento. E muito desumano isso. (Profissional)

A organizagdo das atividades realizadas na Casa de Apoio durante toda a semana esta,

até a data da coleta de dados, distribuida da seguinte maneira:

Quadro 3 - Distribuicdo das atividades semanais

Segunda Terca Quarta Quinta Sexta Sabado
Manha Tarde Manha Tarde Manha Tarde Manha Tarde Manhd Tarde Manhda Tarde
Hora de X X X X X X X X X X X X
Brincar
Aqui X X X X X X X
vocé
Aprende

Nesse sentido, apresentamos o Quadro 4 com a caracterizagdo dos voluntarios

cooperadores na execucdo das atividades socioeducativas nos projetos “Hora de Brincar’ e

“Aqui vocé Aprende”, que estavam presentes nas intera¢des quotidianas com as criangas

durante as sessfes de observagoes:

Quadro 4 - Caracterizacao dos voluntarios

Voluntario Voluntario  Voluntério Voluntario D Voluntério Voluntério
A B C E F
Idade 17 16 30 57 27 64
Escolaridade Nivel Ensino Nivel Pos- Pos- Nivel
Superior em Médio em Superior Graduagéo Graduagéo Superior
curso curso em curso
Formacéo - - Engenharia Professora Pedagoga Consultoria
Profissional de Alimentos  Aukxiliar de em
Enfermagem Educacéo
Projeto de Hora de Hora de Aqui vocé Aqui vocé Aqui vocé Aqui vocé
atuacéo Brincar Brincar Aprende Aprende Aprende Aprende
Tempo de 2anos 1 ano e 6 1lano 5 meses 7 meses 1 ano
Atuacédo na meses
Abrace
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4.2.2 Apresentacdo das categorias teméaticas

As questbes de investigagdo propostas pela presente pesquisa abrangeram temas
centrais que constituiram o foco dos nossos objetivos especificos. Relativamente aos dados
obtidos com os instrumentos exploratérios selecionados, em funcdo do seguinte objetivo

especifico:

o Conhecer como a familia identifica as mudancgas vividas com a experiéncia do

tratamento da crianca,

procurou-se estabelecer as categorias de analise com base nas dimensdes teméticas

apresentadas na seguinte questao de partida:

a) A experiéncia do tratamento oncoldgico no contexto de acolhimento da Casa de

Apoio revelou mudancas em dimensfes do desenvolvimento infantil?
Ja com base nos dados obtidos em funcéo dos dois Ultimos objetivos especificos:
o Conhecer a percepcédo da familia e dos profissionais face a estas intervengdes;

o Identificar como essas intervengbes influenciam nos fatores para o

desenvolvimento infantil durante a experiéncia do tratamento na Casa de Apoio;

buscou-se estabelecer as categorias de analise que vao ao encontro das dimensdes

tematicas apresentadas na outra questao de investigagao, qual seja:

b) A introducdo de atividades socioeducativas estimula o processo bidirecional

envolvendo a pessoa e 0 ambiente ao seu redor, na perspetiva do desenvolvimento infantil?

Por conseguinte, foi possivel identificar 13 categorias e suas respectivas subcategorias,
segundo a ocorréncia verificada nas unidades de registro em cada instrumento de pesquisa
explorado. Dessa maneira, optou-se por classificar as categorias e identifica-las por C1 que

significa Categoria 1 e, assim, sucessivamente.

A seguir, apresentamos o0 quadro das categorias tematicas e subcategorias, fruto da

analise de contelido decorrente deste estudo de caso:
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Quadro 5 - Categorizacdo Temética

Temaéticas

Categorias

Subcategorias

Tema: A forma das criangas vivenciarem o tratamento
contra o cancro

C1 - Repercussoes do tratamento sobre o fluxo dos processo
proximais

AFASTAMENTO DO AMBIENTE ESCOLAR

INTERRUPGAO DE HABITOS

FICAR LONGE DE CASA

LIMITACOES FiSICAS

QUEBRA DE VINCULOS FAMILIARES

DIFICULDADES PARA A READAPTACAO

ALTERACAO NO PADRAO ALIMENTAR

MAL-ESTAR FISICO

C2 — Caracterizacdo dos sentimentos

FRUSTRACAO

MEDO

VERGONHA

RAIVA

DUVIDAS

COMPREENSAO

Tema: Relacionamento socioafetivo das criangas antes e

depois do tratamento

C3 - Inalteracéo do padrao de comportamento

COMPREENSIVA E SOCIAVEL

SOCIAVEL E INTERATIVO

DISPUTA E DIVERGE DOS OUTROS

C4 - Percepgéao de alteracdo no padrdo de comportamento

DISTANCIAMENTO EMOCIONAL DOS IRMAOS

INSTABILIDADE EMOCIONAL

C5 — Influéncia dos pais

PRUDENCIA E CUIDADOS PARENTAIS AUMENTADOS
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C6 — Relac@o com a escola

LIMITACAO NO CONVIVIO SOCIAL

ESTIMA O TEMPO E AS ATIVIDADES ESCOLARES

Tema: Envolvimento e participac&o da criangca em outros
contextos

C7 — Atividades preferidas no tempo livre em casa

ATIVIDADES COM BRINQUEDOS

RECURSOS ELETRONICOS

ATIVIDADES LIVRES SOZINHOS OU COM AMIGOS

C8 — Expectativas com as atividades

TIRAR O FOCO DA DOENCA

TEMPO PARA SER CRIANCA

APROXIMAGAO DO COTIDIANO DA CASA DELES

C9 - Sistematizagao e disponibilidade das atividades

NECESSIDADE DE ADAPTACOES AS CONDICOES
VARIADAS

INTEGRAM INSTRUMENTOS DE PLANEJAMENTO

MULTIFOCAIS

Tema: A intervengédo socioeducativa na Casa de Apoio

C10 - Conceitos associados as atividades socioeducativas

INTERAGOES DINAMICAS E BIDIRECIONAIS

HUMANIZACAO

ACOLHIMENTO E INTEGRACAO

DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS

ESTIMULO PARA CONTINUAR O TRATAMENTO

LAZER E DESCONTRAGAO

AJUDA A AMENIZAR O IMPACTO DAS MUDANCAS

EMPATIA

APOIO PARA RESSIGNIFICAR A VIDA

APROXIMAGAO COM ADULTOS E COM OS PARES

AUXILIO AO TRATAMENTO
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C11 - Tipos de atividades apreciadas pelas criancas na Casa de
Apoio

ATIVIDADES COM BRINQUEDOS

ESCOLINHA

LER LIVRINHOS DE HISTORIA

ATIVIDADES ARTISTICAS

BRINCAR NO PARQUE

PARTICIPAR DE EVENTOS COMEMORATIVOS

C12 — Aceitagao e integracao ao ambiente da Casa

AVALIAGAO POSITIVA

PERCEPCAO DIFERENCIADA EM RELAGAO AO HOSPITAL

Tema: Interconex8es desenvolvidas pela crianga na sua
relacdo com o mesossistema — Casa de Apoio e a prépria
casa

C13 - Interconex8es emocionais e afetivas

BRINQUEDOS COM SIGNIFICADO ESPECIAL

ESTABELECEM VINCULOS PESSOAIS NA CASA

OBSERVA A NECESSIDADE DE LIMITES CONTEXTUAIS
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1 - A forma das criangas vivenciarem o tratamento contra o cancro

Para identificar sobre quais aspetos da experiéncia com o tratamento oncoldgico as
atividades socioeducativas desenvolvidas na Casa de Apoio trouxeram beneficios associados a
mediacdo e promocdo do desenvolvimento das criancas, foi necessario compreender,
primeiramente, 0 modo como estas vivenciaram o fendmeno do tratamento, com foco nas
supostas mudancas operadas no seu estilo de vida, na dindmica familiar, nos relacionamentos e

nos comportamentos sociais e afetivos adotados.

Nos discursos das maes aparecem a descricdo de temas relacionados a primeira categoria
— C1: Repercussfes do tratamento sobre o fluxo dos processos proximais, especificando a
ocorréncia de alteracGes na rotina da crian¢ca que estava acostumada a ir & escola diariamente,
a brincar de bola, a andar de bicicleta, ao convivio permanente com 0s irmaos e ao aconchego
do lar e das demais pessoas ligadas a ela, pertencentes ao seu nucleo familiar. Na segunda
categoria — C2: Caracterizacdo dos sentimentos, observa-se um pouco da subjetividade que

permeia a vivéncia deste fenémeno.

A amostra dos participantes abrangeu criangas de 4 a 9 anos de idade. Todas ja estavam
na fase pré-escolar ou escolar e as maes relataram que os filhos, em algum momento, tiveram
gue deixar a escola em razdo da imunidade do organismo da crian¢ca em tratamento oncolégico
ser mais baixa, sendo recomendado cuidados redobrados nesse aspeto visando diminuir os
riscos de contagio por virus ou outros micro-organismos que possam causar doencas e fragilizar

ainda mais o estado de salde da criangca com cancro.

Dessa maneira, a experiéncia do adoecer e da necessidade do tratamento impediu a
crianca de permanecer, por algum tempo, no convivio de amigos da escola e a continuar o seu
desempenho escolar. A relevancia desse contexto e desse tempo de interagcdo na infancia,
representado pelo quotidiano escolar, € bastante significativa para as criancas e pode ser
verificado nas falas das mées ao descreverem a condicdo de afastamento do ambiente escolar e

a falta que faz as criangas.

Ah... ele sente saudades da escola. Isso ai eu sei que, o periodo que eu ficava em casa, no horario de
almoco, né, ele ja se preparava para ir pra escola. Ai ele sempre perguntava se ele ia para escola: "Hoje eu
vou para escola? Hoje eu vou para a escola?" Entdo, como ele ndo pode ainda ter esse convivio com as
outras criancgas, por ele ter a imunidade baixa... E, ai, como ele devia tA com a imunidade baixa, ele ndo pode
frequentar a escola. Entdo acho que aonde que ele sentiu foi nesse quesito. (M1)
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Aham... ela ndo pode ir para a escola, ndo. A doutora falou que enquanto ela néo ficar boa mesmo, ela
néo pode estudar. E por causa da imunidade baixa e ai ndo pode pegar doenca de outra pessoa, né, nem
gripe, nem nada...Ela sente falta da escola. De vez em quando ela fala da vontade de estudar. Mas... ela vai...
nao reclama tanto, sabe? N&o chora, aquela coisa néo, ela fica s6 falando (M6)

Ah, ele...ele sente, né, falta da escola... (M4)

O tempo dedicado as atividades habituais da crianca, seja no ambito da sua privacidade e
individualidade ou nas relagcfes sociais e de amizade, dedicando-se aquilo que gosta de fazer,
apesar de nao ter sido esquecido, sofreu altera¢cdes importantes devido as consequéncias da
doenca, como limitacdes fisicas, e as do tratamento, como mudancas no padrdo alimentar, na
gualidade da disposicéo fisica para interagir com as pessoas em alguns momentos do tratamento,
a necessidade de deixar o conforto do lar periodicamente para realizar o tratamento, e alguns

novos desafios para se readaptar a vida quotidiana.

...tem um, um paciente que ele perdeu o movimento das pernas, mas vai voltar... Ele... ele chora muito.
Ele ja é mais velho, ele tem 14 anos...ele tem vergonha de ta na cadeira, ele ndo gosta de ta na cadeira, ele
queria ta jogando bola, ele queria...(Profissional)

...e [sente falta] também, o que ele mais gosta, né, que é andar de bicicleta. Esses dias, ele até ligou pro
pai dele pra ver se mandava a bicicleta pra ele andar, mas ndo pode! Ele ndo pode andar. Tem que ter
cuidado. E... essas foram as principais e, também, a alimentacéo, né, a alimentago...(M4)

Porque quando a crianga ela td em tratamento, ela deixa de ser um pouco crianga, tipo, ela ndo pode
brincar, ela ndo pode isso, ela ndo pode aquilo, ela ndo pode comer aquilo, ela ndo pode...(Profissional)

...0 contato com os coleguinhas dele diminuiu, né, bastante, porque a gente viaja muito...Igual, por
exemplo, as vezes, ele quer brincar com um coleguinha e ndo pode porque a gente vai viajar né, essas coisas.
Mas até que, gracas a Deus, ele tem lidado bem. (M5)

Ela sente vontade de ficar sozinha, com as coisas dela, televisdo para ela, assistir a novela dela,
entendeu?(M2)

...ele ficou sem andar uns trés meses mais ou menos, é... antes da cirurgia, né, e pés cirurgia...As
limitacdes dele foi essas, a falta de andar por um tempo e a... ndo ter ido a escola, né, nesse ano que passou.
(M5)

Eu falo assim, que o periodo que ele sentiu [a doenga] foi o periodo que ele ficou em cima da cama,
guando ele colocou dois drenos na cabeca, foi mais de uns trinta... mais de um més. (M1)

...ontem ele foi pro passeio e passou mal no meio do passeio...Ai ele dormiu, né... Ai quando ele chegou
ele acordou assim... ficou triste porque néo tinha aproveitado o passeio...(Profissional)
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...hoje, teve uma crianga que néao foi [ver os palhacos], porque ela tava passando mal porque ela fez
quimio, ai ela tava super chateada... que ela ndo podia ver...(Profissional)

Tem, tem vergonha da mascara, ela quer tirar a mascara na escola. Nao pode. Na sala ela quer tirar,
porgue todo mundo fica olhando. E ai os outros perguntam... (M2)

A necessidade de manutencédo do tratamento trouxe, também, a quebra do vinculo familiar
com os demais membros que fazem parte do nicleo da familia, devido as viagens frequentes da

crianca e da mée para outro Estado.

...Eles sentem muita saudade dos irm&os, tanto que eu sei 0 nome dos irmaos de todos porque eles falam
muito, eles falam com muita frequéncia. Pedem brinquedo pros irm&os ‘tia, deixa eu levar isso aqui pro meu
irméo? é a cara dele!” E...dos pais... quando a familia tem uma base bem estruturadinha as criangas sentem
falta dos pais...(Profissional)

...ele fica pedindo muito pra ir embora...Que dia que a gente vai embora? Que dia que eu vou embora pra
casa? (M4)

No comego, bem... no comeco ela ndo queria ir para casa ndo, porque ela acostumou com aqui [Casa
de Apoio], né (risos). Agora ela sente falta de casa. (M2)

Mas... acho que é... [sente falta] do pai, né. Acho que da familia mesmo. O tio dele é muito apegado com
ele. (M5)

A experiéncia do tratamento, apesar de constituir-se uma béncao na vida da crianga com
cancro e da familia, pois a terapéutica eficaz é imprescindivel para trazer esperanca de cura,
introduz a crianga e os familiares cuidadores num mundo diferente ao que a familia estava
acostumada e, ao ver-se inserida em ambientes desconhecidos e, muitas vezes, ameacadores,
brotara um mix de sentimentos e comportamentos que regulam as interacfes sociais e revelam
o seu estado de confronto e de busca por ressignificar a vida nessa nova e contraditéria realidade.
As transformacdes geradas pelo tratamento afetam toda a familia, inclusive os irméos das
criancas com cancro que ficam susceptiveis a sentirem-se sozinhos ou negligenciados pelos pais.

A identidade das instituicbes que porventura foram citadas foi preservada.

...Eles tém muito medo do Hospital Branco... Entdo até as mdes tém medo do Hospital Branco
(Profissional)

N&o, porque sempre ela: "Mae, eu tenho alguma coisa gra... mde o que eu tenho é grave?" E eu: "E néo
minha filha, ndo é ndo!". "Nao, mée, eu tenho medo de ser uma coisa grave!", Eu falei: "Ndo minha filha, ndo
€ nao. De jeito nenhum!" Nunca falei: "N&o isso aqui...vocé esta com isso e isso. Isso é grave demais"”, ndo
falei, né. (M6)
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Ele pergunta bastante se ele...é...quando que vai terminar esse tratamento. Ele pergunta se o sangue
dele ja td bom, que é quando, l& no hospital de dois em dois dias colhia o sangue, ai quando colhia o sangue
ai no outro dia ele perguntava "Mée, o sangue ta bom? Meu sangue ja ta bom? (M4)

...Algumas quando perdem o cabelo, ficam com vergonha. Algumas se... adoram. E... mas tem outros
gue ndo gostam. E as mées sofrem muito, quando o filho perde o cabelo, ainda mais quando é menina. Fala
que parece menino...n&o sei o qué... a gente escuta muita coisa. (Profissional)

...Tém raiva. Raiva inclusive... raiva do tratamento, raiva da doenca, raiva da Casa, raiva de ter que ficar
aqui, ndo poder ficar com a familia. As maes sentem muita... A maioria das maes tém outros filhos. Tdo acaba
abandonando os outros filhos um pouco pra... cuidar do tratamento. (Profissional)

Nas minimas coisas... nos minimos detalhes ele ficava nervoso. Por qualquer coisinha, ele tava nervoso.
(M4)

...eu liberei uma irméa de vir, a irm&... de uma assistida, porque... ela ndo tava olhando pra cara da mae
mais, com raiva, que a mae vinha muito pra ca e sé queria saber da filha...(Profissional)

Acho que a duvida deles é... é eterna, porque... eles visam muito a cura, né?... E é tdo distante...porque,
mesmo quando a crianga ta bem, quando a pessoa ta bem, ela continua em manutengao, entdo, eles nao se
consideram curados, assim, sabe? E... entdo, acho que duvida é uma coisa que tem sempre. (Profissional)

Tem um nodulozinho, ja desespera. Vomita, desespera. Ndo quer comer, desespera. Caiu no chao e
cortou a cabega, “ha!” Toda crianga cai no chdo e corta, sabe? Entdo, tudo é muito...muito maior,
assim...Como eles estdo aqui, longe da familia, longe de casa, longe da... da base, do porto seguro, ta tudo
muito a flor da pele, fica tudo muito a flor da pele. As pequenas coisas ficam muito grandes...esses
sentimentos, tanto das criangas quanto das méaes, esse mix ai de sentimentos, de pensamento é tudo
funcional. Faz muito sentido isso que eles tdo sentindo. (Profissional)

2 - Relacionamento socioafetivo das criangcas antes e depois da doenca e do

tratamento

As criancas em tratamento, mesmo as menores, de 4 a 6 anos, sabem, de acordo com a

resolucdo atribuida por cada familia a situacdo de adoecimento, que estdo doentes e cada crianca

compreende o estar doente e em tratamento de maneira peculiar, mas influenciada pelas relagcbes

gue desenvolve com as pessoas que fazem parte do seu quotidiano. Por essa razdo, as

caracteristicas do relacionamento socioafetivo das criancas podem sinalizar areas que

demandam mais atencdo para melhor intervir e contribuir neste processo de adaptacéo. Os

discursos das maes revelam, na maioria dos casos, que os filhos ndo apresentaram alteracdes

na forma de se relacionar social e afetivamente com outras pessoas, apos a introducéo do

tratamento e trazem um dado até um pouco inesperado que tem a ver com a relagdo de cuidado
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dos pais sobre a crianca gerando alteracbes no seu convivio social e, consequentemente,

influenciando mudancas nessa area.

N&o... mudanca da gente [pais] mesmo com ele, né, de mais cuidado... Mas dele assim, continua do
mesmo jeito...Ele sempre foi muito elétrico, muito... de brincar o tempo todo, de brincar de cavalinho, de ...
em terra, sempre foi... uma crian¢a normal. Nunca teve nenhuma restricao, ndo. (M5)

N&o, ndo. Ele ndo mudou. Assim... eu € que as vezes tento, né... limitar, dependendo da situagdo. Igual,
é... ele ndo pode com crianga que toma vacina, né, num curto periodo de uma semana ou 15 dias. E... crianca
esta gripada, né. Ai eu ja...quando, assim, tem algum evento, né, eu evito ficar com ele préximo a outras
criangas, né... Ficar num local aberto... Se eu sei que alguma crian¢a ou até adulto mesmo, assim, tomar
vacina, eu ndo vou a casa da pessoa, entdo... nessas limitagdo, mas com relagdo a ele mesmo, néo, sb
minhas mesmo. Mudangas! (M1)

Mesma coisa, mesma pessoa. Minha filha nunca mudou em momento nenhum. Mesmo porque eu
sempre, por mais que ela tivesse doente, eu sempre eduquei minha filha pro mundo, né, e ela néo vai ficar
comigo pra sempre...Ela sempre se socializou bem, nunca foi uma crianga, assim, de ndo se alimentar, ela
nunca foi respondona, chorona, birrenta... Ela € muito compreensiva, muito compreensiva mesmo. (M3)

[depois do tratamento] Eu acho que distanciou um pouco, as duas [irmas]...Nao sei, porque tudo é so ela,
ela, né... e ai... (M2)

Ele... assim, tem vezes, quando o pai dele liga, as vezes ele ndo quer falar com o pai dele, outras vezes
ele conversa...Tem vez que ele conversa com o irméo, tem vez que ja ndo quer conversar com o irmao...Ele
fica quieto no canto dele. Ele fala "Vocés ndo conversa comigo, ndo. Ndo quero conversar com ninguém
agora, nao!" (M4)

3 - Envolvimento e participac&o da crianga em outros contextos

A crianga que tem cancro e que realiza o tratamento numa cidade distante da sua casa,
dependendo da fase do tratamento em que se encontra, como, por exemplo, na fase de
manutencgdo, j4 estara pronta para voltar ao convivio e as atividades escolares, pois além da
guestdo imunoldgica, ela poderad passar menos tempo longe de casa e tera condi¢cdes de
acompanhar os estudos. As maes declararam que as criangas apreciam a rotina escolar, cuja
atuacao é marcada pelo engajamento nas atividades realizadas. Ademais, no contexto do lar, as
criancas aproveitam o seu tempo livre para fazer suas atividades preferidas. Mesmo apesar de
sofrer algumas limitacdes, foi possivel perceber que elas desejam se divertir com brinquedos,

bonecas, joguinhos e soltar a imaginacdo enquanto brincam de ser cantores e cavaleiros.

Gosta [da escola]. O que que ele mais gosta? Ah... Acredito que seja das brincadeiras, né? Porque ele
nao ficava quieto nem um minuto...(M1)

Nossa!!l Como era s0 eu e ele mesmo, [a brincadeira favorita dele] era brincar no quarto dele. Ele brincava
muito com os brinquedos dele, de montar...de lego, ele brincava muito, tem muitas pecas...(M1)
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Gostal... de ir para a escola, ela ndo gostava de faltar aula de jeito nenhum. Adorava ir para a escola.
(M2)

ela brinca com airm&, quando a irma brinca... brincar de boneca...essas coisas assim de crianga mesmo...
E assistir filme... E 0 que ela sempre fez... Agora...depois que ela ficou doente que ela invocou mais com... 0
joguinho de celular, com essas coisas assim. Aprendeu, né. Agora fica s6 no quarto, brincando. (M2)

Gosta! Gosta [da escola]. Na escola [ela gosta da] Educacéo Fisica (risos). Ela diz que gosta. No dia da
Educacéo Fisica ela se empolga toda e ela quer ir... entendeu? E.... Acho que devido as atividades fisicas,
né, e as brincadeiras que eles fazem...(M3)

[No tempo livre, gosta de] Tablet e televisdo. Principalmente porque ela é s6, né... Ela é sozinha. Eu tenho
uma filha mais velha, ela tem vinte e quatro anos hoje, entdo, em casa ela é a caculinha... ela tem o quartinho
dela... entdo ela gosta muito de ta ali no cantinho dela... ai tem umas coleguinhas do outro lado, eles véo pro
quarto e ai eles ficam brincando, faz festinha, festa do pijama, eles se divertem. (M3)

[Gosta de ir & escola?] Uhum. Bastante. Ele gosta de pintar, desenhar. Ele adora as continhas de
matematica (risos). (M4)

[No tempo livre, gostava de] Brincar de bola e andar de bicicleta. (M4)

Uhum! Ela gosta muito de ir para a escola. Ah... ela é assim muito alegre...ela gosta de brincar, de tudo.
Ela gosta também muito de pintar... de... ela gosta de estudar. Assim... eu ndo sei nem, assim, a matéria que
ela mais gosta, que ela gosta de tudo. (M6)

[No tempo livre, gosta] E de brincar de boneca, de estar cantando... cantando, pulando, dancando que
ela gosta. (M6)

[No tempo livre, gostava de brincar] Na terra, brincar de cavalo. De cavalo com esses cabo de vassoura,
colocava no meio das pernas e saia correndo, brincando. Ele sempre foi muito... muito, assim, “mato”, muito
chéo, muita terra, muita natureza. Ele ndo gosta muito de ficar dentro de casa, ndo. Aqui é uma luta. Ele gosta
de brincar rolando no ch&o... Muito assim, agitado. Bem, bem ativo mesmo. (M5)

4 - A intervencgéo socioeducativa na casa de apoio

As intervengdes socioeducativas desenvolvidas na Casa de Apoio com a crianca ali

hospedada, configuram-se num recurso facilitador do processo adaptativo necessario quando se

vivencia o tratamento de uma doenca crbnica. As categorias tematicas elaboradas para

apresentar este tema, de acordo com o que foi abordado pelos discursos das mées e da

profissional da Casa, foram cinco, da C8 a C 12, e serdo melhor apresentadas a seguir.

C8 — Expectativas com as atividades socioeducativas

...O objetivo principal [das atividades] é manter a rotina deles... é... manter a vida de crianga...e...entéo,
o foco principal € manter isso e tirar o foco do tratamento. (Profissional)
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..Fazer com que, ndo que elas esquegam que elas tém alguma doencga ou que elas estao em tratamento,
mas, que assim... que elas continuem sendo criangas, entendeu? Mesmo tendo essas, essas limitagdes.
Entéo é tirar essa ideia de, de sempre ta em tratamento, de falar de doenga o tempo todo. (Profissional)

...Tentar manter uma, uma ro... uma vida igual a que eles tinham na, na cidade deles, igual a que eles
tém quando eles ndo tdo em, em atendimento, entendeu? O foco principal é esse. (Profissional)

E...ndo deixar que a casa, que a Abrace, que o tratamento, que o hospital seja um local aversivo, porque...
n&o quero nenhuma crianga fazendo nada obrigado, nem tratamento. E muito desumano isso. (Profissional)

C9 - Sistematizacao e disponibilidade das atividades

...a gente tem que se adaptar as condi¢cdes da casa, ndo tem como. A gente tem que se adaptar que
muitas vezes a crianga ndo vai ta aqui, a gente tem que se adaptar que hoje ela ta aqui, amanha nédo, a gente
tem que se adaptar que hoje tem trés criancas, amanhd tem vinte, depois de amanh& tem cinco...
(Profissional)

... antes, a escolinha era separada por idade, a gente viu que ndo dava, que tinha muita crianga de onze
anos que néo era nem alfabetizada. Ai a gente decidiu separar por alfabetizados e néo alfabetizados...antes,
tinha uma duracao de, acho que de quatro horas, com meia hora de...lanche, de intervalo. A gente percebeu
gue depois que as criancas...voltavam pra casa, elas ndo queriam descer mais pra escola. Entdo, a gente
teve que adaptar tudo. (Profissional)

...A Hora de Brincar, teve que adaptar também, antes pintava, fazia pintura |4 dentro. Ah, o chao ficava
cheio de tinta e quem limpa séo as maes, elas quase matavam a gentel......as crian¢as querem dancgar, tem
uma crianga que tem problema na perna, a gente ndo vai dancgar. (Profissional)

...A gente faz relatério e estatisticas...[expbe]no plano de agéo o qué que deu certo e o qué que ndo deu
certo e o qué que a gente espera e 0 qué que vai mudar para o préximo ano. Um planejamento. (Profissional)

...As vezes, os planejamentos, eles s&o totalmente furados. (Profissional)

...Elas [as crian¢as] que decidem o qué que elas vao fazer. Ndo na escola, né... Na escola a gente tem
um planejamento e é...a gente tenta cumprir, mas se eles também nao téo a fim, a gente ndo cumpre. E, e...a
hora de brincar, eles que escolhem o que eles querem fazer. (Profissional)

C10 — Conceitos associados as atividades socioeducativas

Tem crianga...que chega aqui sem saber... trocar roupinha de boneca. Ai a gente ensina, dai chega em
casa, ela sabe. Brincadeiras basicas, que pra gente é muito basica, a crianca ela ndo sabe fazer porque ela
passou a vida inteira num hospital, entendeu? Sé que, tanto aqui na Abrace como no Hospital da Crianca,
eles sdo muito estimulados a serem criangas...(Profissional)
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Incentiva a crianga... porque tem crianc¢as, principalmente que eu vejo aqui, que ndo sabem nem pegar
num lapis, que € tdo pequenininha, né, mas, como ta aqui e ali... acaba que aprende, né, e ai... desenvolve
um raciocinio... (M3)

Eu acho bom, porque... ela aprende muita coisa assim... E, € muito importante as pessoas virem, estarem
aqui fazendo o trabalho deles, né. (M2)

...Quando as criancas estao aqui, elas deixam um pouco de ser criangas e viram pacientes com cancer,
né? Portadores de uma doenca...um monstro a doenca e... com essas atividades elas sao criancgas, elas se
sentem criancas, elas tém a, a possibilidade de ser crianga. (Profissional)

...Ela gosta, ela acha bom ta aqui. Porque aqui ela tem muitas atividades, tem muitos coleguinhas... (M2)

Ah, eu acho que é uma forma que eles tém de deixar a crianca... menos alheia, mais, assim, de se
interagir. E... sentir menos fora de casa, né, acho que ajuda bastante. (M5)

Tem o projeto de é... higienizagdo e organizagéo dos brinquedos, que vem trés voluntarios toda quarta-
feira a tarde limpar os brinquedos que ficam na brinquedoteca, passar alcool, desinfetar, e ensinar pras
criangas a importancia de manter o cuidado desses brinquedos...(Profissional)

...as criangas, se vocé perguntar: “pra onde cé vai?” “pro hospital!” tipo assim, “pro hospital...[fazendo
expressdo de choro]” Ndo. Nao tem isso. Eles vao pro hospital. “Fazer o que?” “quimiotelapia, t6 dodoi
[imitando como as criangas menores falam]” “Aonde que é o seu dodéi?” “Aqui, aqui.” Tipo assim, ndo é... “ai,
ai tenho que ir para o...” Ndo. Poucos. Os mais velhos, que tém mais nogéo. Agora...0s pequenininhos...acham
0 maximo. Até porgque o hospital que eles vao é o maximo também, né? (Profissional)

...Eu sempre incentivo ele, assim, as vezes, ele fala que ele ndo quer ir para o hospital sarar o "dodéi"
né? A gente fala assim que tem que ir pro hospital sarar o dodoi. Ai "Ah eu nao quero ir!", "N&do, mas, vamos
para o hospital para vocé sarar o 'dodéi' para vocé andar de bicicleta, vocé voltar para a escola..." né? (M1)

...quando agora, por exemplo, tem algum voluntario... € uma hora de eu me... relaxar, né, também fazer
algumas coisas minhas... por exemplo, daqui a pouco, tem a aula de artesanato... e ele também aproveita,
né, brinca e distrai. Os dois distraem. E uma hora de lazer... eu acho importante as brincadeiras né, que ele
entretém, € um momento feliz dele. Entéo, todo tempo ele esta tentando interagir, estéa feliz. (M1)

...ajuda a distrair, passar o tempo... Tem muitas crian¢as aqui que fica aqui assim... com saudades do
irm&o, do pai, e ai, tipo, isso ajuda a passar o tempo, né? (M2)

...se distrai, € muito bom. Ela gosta demais de criangas... vixe, ela gosta... (M6)

Tem vez... que sim [as atividades ajudam], mas, tem hora que ele ndo... ndo faz tanta [diferenca]. Porque
ai ele preferia mesmo era ta junto da familia, com os irméos... (M4)

Mas ai as criancas fizeram massinha pra ele...Ai ele ficou todo feliz...E como se ele tivesse... participado
porque ele tem 0 mesmo brinquedo que as criangas. (Profissional)
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...Entéo eu faco ele aceitar um pouco mais, ele compreender a vida dele, ele ressignificar a vida dele com
essa nova limitagéo, entendeu? E buscar um novo significado pra vida com essa doenca, com essa limitagéo,
com... com isso tudo que ta acontecendo...Ta, vocé ndo pode ir pra escola? porque... a imunidade é baixa e
tal...? Que que cé gosta de fazer, entao? Que que a gente pode fazer? Vamos fazer uma escola aqui. Pronto!
Fizemos uma escola aqui (Profissional).

Ajuda sim...[na adaptagédo] aqui ele brinca muito, né, apesar que nao pode ficar muito la fora... (M5)

Ele gosta daqui! Porque é...tem muita gente, né. Toda hora tem menino para brincar. Tem os voluntarios.
(M1)

Ele brinca aqui também com os brinquedos. Brinca [com os voluntarios]. L& no hospital também ele brinca
com os voluntarios que vai 14, conta historinha pra ele, que ele gosta muito de historinha, ai ele brinca, quando
vé eles |4 ele gosta muito. Quando n&o vai, ele pergunta. (M4)

Cl1 -Tipos de atividades apreciadas pelas criangas na Casa de Apoio

Aqui...Ah, ele gosta de brincar muito com os legos (risos). (M1)

Tem a escolinha ali, 6, ela gosta de ir para a escolinha. Ela ndo gosta de faltar ndo. Quando tem... Nossa!
E quando tem alguma festinha, também. Aniversario... e ai ela quer estar participando. (M2)

[Ela participa] De tudo, de tudo. Ela vai pra escolinha quando eles pintam, ela canta, ela gosta muito de
trabalho manual. Ela participa da escolinha... ela gosta muito de trabalho manual, assim, pintar, modelar... ela
gosta desse tipo de atividade. (M3)

Ele gosta muito dos livrinhos de historinha, que eu leio pra ele; gosta também de ir no parquinho. Ele
gosta muito de ir la...Ele brinca aqui também com os brinquedos. (M4)

[Ele] Gosta de fazer tudo...Ele ndo conhecia [a escolinha], ele ndo sabia... ai eu falei para ele que era
igual 14, né, onde ele ia, que a tia era legal. Ai fui com ele um dia e fiquei |4 metade da aula...e ai na outra ele
ja foi sozinho. A tia veio e ele foi. (M5)

C12 - Aceitacéo e integracdo das criancas ao ambiente da Casa

[As criancas] Amam. Amam. Adoram [as brincadeiras]. (Profissional)

Ah ela adora vir pra cé (risos). E quando eu digo "minha filha, a gente tem que viajar", "Mée, que dia?
Quantos dias faltam?", "Faltam cinco dias." Ai ela fica contando, dia por dia, pra poder chegar... (M3)

Ele gosta... Mas quando eu falo para ele: “V. H., nés vamos viajar!” "Vamos pra onde, mamae? ” “Vamos
para Brasilia” e ele “Léa pra casa?” “E, I& pra casa”. Ele sabe né. A casa é a Abrace. Ele gosta. Ele néo...
assim... ele ndo se chateia, ele s6 pergunta “De novo maméae?" né... "tem que viajar de novo?” (M5)

Eu perguntei a ela se ela estava achando bom aqui, ela disse que tava achando bom, ela disse que gosta
daqui. E aqui, também, ela parou mais de falar que queria ir embora e tudo... ai eu néo vejo ela assim, falando
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ndo, que quer ir embora... Porque Ia no hospital ela ficava s6 reclamando: "Ah ndo, eu queria sair daqui"
Ficava falando né... (M6)

5 - Interconexdes desenvolvidas pela crianca na suarelagcdo com a casa de apoio e a
prépria casa — mesossistema.

Os momentos de realizacdo de atividades socioeducativas e os instrumentos condutores
da interacdo com as criancas assistidas na Casa de Apoio, como 0s brinquedos e as brincadeiras
gue faziam parte do ambiente doméstico da crianga, a visita dos pais e outros familiares da
crianca na Casa de Apoio, o professor, a sala de aula, as pinturas e as atividades escritas que
faziam parte do contexto da sua escola, sdo formas de interconexdes entre 0s microssistemas
da crianga em tratamento. Esses canais permitem a crianga sua ativa participacdo no ambiente
onde esta inserida, facilitando a sua integracado, a formacao de vinculos e a percepg¢éo da crianca
acerca da Casa de Apoio. Conforme observado por uma das mées, as experiéncias vivenciadas
pelo filho na Casa de Apoio sédo deixadas de lado quando eles estdo em casa e vice-versa, dando

a entender que as vivéncias sao significativas no e para o contexto em que ocorreram.

Que eu percebesse, que eu ja tivesse percebido ndo. Assim, quando a gente ta 14, na verdade, a gente
evita... é igual quando eu té aqui, eu evito muito falar de 14, sabe?...E quando eu té la é a mesma coisa, eu...
nao sou muito de ficar falando, assim, alguma coisa daqui ndo. Entdo, eu acho que... por isso, a gente nao
tem muito assim... Ele, logo ele brinca muito, né, igual eu ja falei varias vezes. Entdo acho que ele ndo tem
muito tempo pra ficar lembrando das coisas daqui ndo. Chega la tem os amiguinhos dele. Ele brinca, as vezes
briga, vai embora e brinca s6 em casa. (M5)

...Ele tem uns cavalinho dele que a gente trouxe. Entao ele gosta muito de brincar... (M5)

Do convivio aqui de Brasilia, ele tem outras criancas la que ja passaram por aqui, o L., filho da V., o M....
muitas das criancas que ficaram mais tempo aqui, que criaram um vinculo e agora ja estdo fora, estdo em
suas casas em Brasilia ou retornaram, ai de vez em quando vem pra ca... Hoje mesmo ele viu o C.P. e disse:
"Nao, o C.P é meu amigo, vou la dar tchau para ele..."...Ele lembra das pessoas...Ele falada T..., do C. Ele
fala: "Esse é meu amigo", da R., ele fala, do J. Ele lembra das criangas. Ele sente falta. N&o é... ndo tem tanta
crianga la. Ele tem, assim, um primo que é... tipo tem trés anos, que brinca com ele. Os outros sdo maiores
e ai, as vezes, nem quer brincar com eles né. (M1)

Ah, ele gosta de brincar muito com os legos (risos)...E, ele tem muito lego 14 em casa. (M1)

Ele sente falta de alguém para brincar com ela, porque a outra mais velha minha, néo brinca. Ela sente
falta. "N&o tem ninguém pra brincar comigo!! Com quem que eu vou brincar?"(M2)

Ela tem o whatsapp dos coleguinhas quase tudo daqui. De vez em quando ela fica l& em casa
conversando com um e com outro, com um e com outro. (M2)
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No capitulo seguinte procederemos a interpretacdo dos resultados, na perspetiva de
cruzamento dos conteudos tedricos e empiricos. A orientagdo e a aproximagado do objeto de
estudo a luz dos conceitos teéricos da bioecologia do desenvolvimento humano trazem, a priori,
0 conhecimento de que, enquanto a crianca se relaciona e interage com as pessoas, objetos e
simbolos com os quais comecga a conviver neste ambiente, em razdo do seu tratamento, ela pode

dar sentido a experiéncia do tratamento e continuar protagonista do seu proprio desenvolvimento.
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5 - INTERPRETACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo pretendemos interpretar os dados a luz de outros autores, respondendo aos
objetivos e questdes da investigacdo. Cabe, primeiramente, recordar a delimitacdo do objeto de
estudo da presente pesquisa que se prop0s a analisar e interpretar os beneficios das atividades
socioeducativas realizadas com criangas em tratamento oncoldgico, acolhidas em uma Casa de
Apoio, com base nas falas e percepcdes dos informantes, mées e profissional Psicélogo, sobre
a forma que essas intervengdes auxiliam a crianca na sua experiéncia quotidiana com o

tratamento.

O enquadramento tedrico advindo da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano
forneceu-nos uma orientacao sistémica pertinente para desvelar as dimensdes contextuais e as
caracteristicas dos processos proximais elaborados na relacdo com a crianga hospedada na
Casa de Apoio que possibilitam e mediam o seu desenvolvimento infantil mesmo diante de uma
transicdo ndo normativa tdo dura, como o0 cancro na infancia e os impactos do tratamento

prolongado.

Passaremos, entéo, as consideracdes e interpretacdes sobre os dados organizados, apds
executar o processo de categorizacéo (Bardin, 1977). E valido ressaltar a definicdo apresentada
por Gomes (2001, pp. 78-79), com base em Minayo (1992), ao referir-se a etapa de analise final
da pesquisa: "Neste momento, procuramos estabelecer articulacbes entre os dados e os
referenciais tedricos da pesquisa, respondendo as questdes da pesquisa com base em seus
objetivos. Assim, promovemos relacdes entre 0 concreto e o0 abstrato, o geral e o particular, a

teoria e a pratica".

A discussao dos resultados esta organizada em dois blocos, abertos a partir de uma sintese
das categorias tematicas apreendidas nos relatos das entrevistas e exploradas, a medida que
ocorreram, nos registros das observacdes. Cada bloco concatena-se aos resultados suscitados

pelas questdes-problema formuladas para esta pesquisa.
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51 A DINAMICA DAS MUDANCAS EM VIRTUDE DO TRATAMENTO: VIVENCIANDO UMA
TRANSICAO ECOLOGICA

Apds a confirmacédo do diagndstico de um cancro infantil a familia trava uma luta
contra o tempo para iniciar o tratamento recomendado pelo médico. No presente estudo, as
familias participantes sdo residentes em cidades distantes do Distrito Federal, cidade onde
realizam o tratamento, e contam com a assisténcia de uma ONG para permanecerem no DF
durante a realizacao dos ciclos de quimioterapia, consultas e demais procedimentos necessarios.
O tempo exclusivamente dedicado a atender as condutas terapéuticas para garantir o cuidado ao
filho doente influencia o surgimento de mudancas na trajetéria do ciclo de vida familiar e, por
conseguinte, altera a dindmica do desenvolvimento humano, afirmando-se como um episédio que

caracteriza o mesotempo (Bronfenbrenner, 1996).

Neste nivel de andlise, o impacto das mudancgas provocando movimentos de continuidades
e descontinuidades nos processos proximais, conforme observamos nos resultados, podem
prevalecer apos dias, semanas, meses e anos. As maes nos ddo a conhecer informagdes sobre
mudancas no quotidiano e comportamento das criancas, apds o evento do tratamento contra o
cancro em suas vidas, revelando alguns desajustes gerados devido a esta nova condi¢do, como
deixar de frequentar a escola por um periodo, viajar com frequéncia para a cidade onde fica
localizado o hospital e ter de conviver menos tempo com a familia, em casa, e com 0s amigos.
Esta constatacdo confirma a andlise de Castro e Piccinini (2002) ao se referirem que uma
situacao de doenca crbnica na infancia possui implicagdes emocionais e sociais. Acrescentam,
ainda, que essas implicagcdes agem como um fator estressor que interfere no desenvolvimento

infantil e afeta a dindmica do sistema familiar.

Dentre essas transformacdes, a introducdo da Casa de Apoio no contexto do tratamento
gera novas dinamicas nas relagcfes da familia e da crianga, sendo, por si mesmo, um agente de
mudancas. Bronfenbrenner (2011) define as intera¢des proximais que ocorrem na relagao direta
da pessoa com as outras pessoas, objetos e simbolos presentes no seu contexto imediato,
durante periodos estendidos de tempo, como sendo a forga motriz para o desenvolvimento. As
criancas em tratamento, hospedadas na Casa de Apoio, estabelecem ou estabelecerdo uma
relac@o duradoura e continua com esse ambiente (microssistema), devido a extenséo prolongada

desse tratamento. E, de acordo com o que foi identificado nas entrevistas, a experiéncia do
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tratamento longe de casa pode intensificar o impacto negativo dessa transi¢cdo no dia a dia das
interacdes e relacbes mantidas na Casa, pois as criancas sentem a falta dos pais, dos irméaos,
de brincar na natureza, assim como faziam em casa, quando ndo estédo realizando as sessdes
de quimioterapia e/ou outros procedimentos. Essas marcas influenciam a crianca e o seu familiar
na perspetiva das suas motivacdes e percepcdes do contexto em que convivem e, dessa forma,

no curso do seu desenvolvimento.

Destaca-se, por outro lado, que os elementos formadores do microssistema, neste caso da
Casa de Apoio, sendo estes definidos por Bronfenbrenner (2011) como as atividades, os papeis
e as relacdes nas quais a pessoa esta envolvida, podem constituir-se em estruturas articuladas
e relevantes em prol do desenvolvimento humano, minimizando, assim, os efeitos dos riscos

associados ao tratamento.

Verifica-se que ali, mesmo em meio ao tumulto dos acontecimentos e sentimentos e
distantes da familia, as pessoas encontram profissionais atentos para acolhé-los e ajuda-los em
momentos de dificuldades nos quais eles precisam sentirem-se ouvidos; quando precisam de
informagdes acerca dos sintomas e reagdes dos medicamentos, muitas vezes ndo fornecidas
pelos médicos; em momentos quando a apreensdo diante de tantas informacfes desconhecidas

pode ser amenizada e dar lugar a compreenséo e a um certo alivio. Nas palavras da Psicéloga:

E... tudo o que a gente faz aqui é... ndo é nem tentar...superar essas coisas, porque eu acho que séo...
esses sentimentos, tanto das criangas quanto das maes, esse mix ai de sentimentos, de pensamento é tudo
funcional. Faz muito sentido isso que eles tdo sentindo... Entdo, é... superar isso ai, ndo é uma... ndo é um
termo que eu uso, sabe? Eu... eu tento fazer com que eles compreendam mais isso e aceitem isso com...com
mais leveza, com mais sabedoria mesmo... Entendeu? Entéo, eu ndo falo mais, eu néo falo muito... superar
e tal, eu falo compreender e aceitar. Eu acho... que é o que basta assim. E s6 o que a gente pode fazer.

Essas maneiras de intervir permitem estabelecer a confianca e a naturalidade das relacdes
interpessoais dentro do convivio da Casa e, dessa forma, ajudam na adaptacdo tanto das maes
como das criancas; significa, tanto para uma quanto para a outra, um espaco € um recurso
dedicado a dar sentido as modificagbes que passaram a fazer parte do seu meio. Contribuem,
dessa forma, para a relacdo bidirecional e de reciprocidade, ajudando a pessoa a melhor situar-

se neste novo contexto, influenciando o desenvolvimento humano (Bronfenbrenner, 1996).

Nota-se que as experiéncias associadas ao tratamento foram desagradaveis e negativas,

interrompendo o fluxo dos processos proximais, a progressao da interacdo da crianca em
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ambientes de socializacdo, como a escola e, algumas vezes, acarretaram sinais de alteracdes

no comportamento e no relacionamento interpessoal da crianca.

Contudo, a vivéncia do tratamento € um momento de transi¢do singular para cada crianca
e sua familia, assim como 0 momento da confirmacdo do diagndstico de cancro, observado por
Francoso (2001, p. 23) como um evento que "traz uma gama complexa de situacdes e questdes
gue se configuram de acordo com as caracteristicas particulares das pessoas envolvidas,
repercutindo na vida da crianga de modo Unico e singular". Percebeu-se, outrossim, que houve
elevada incidéncia de relatos afirmando ndo ter havido sinais de mudancas no comportamento
ou no relacionamento socioafetivo da crianca com a introducdo do tratamento. Foi possivel notar
gue algumas mées relacionam o fato da criancga ser ainda muito pequena para ter consciéncia ou
nocdo da doenca e, por isso, ndo ter apresentado reacdes que pudessem comprometer 0 seu
comportamento ou a forma de se relacionar com os outros. Valle (1997, p.69) evidencia esta

condicdo, alegando que

E verdade que quanto mais jovem for a crianga, mais percebe as coisas por inteiro, como um bloco, ndo
conseguindo mesmo distinguir-se do mundo que a envolve quando esta doente. A crianga maior aprende
progressivamente a reconhecer as ameagas que a cercam e as diferentes partes de seu corpo que sofre.

O mesmo foi relatado por uma mae que descobriu 0 cancro infantil quando a filha ainda era
um bebé e teve, desde entdo, de enfrentar a realidade do tratamento, sempre apoiada e educada
pela mde em busca de compreender as situagdes, 0 que nao a isentou, é claro, de momentos
dolorosos e muito dificeis. Alby (1986 apud Valle 1997) defende que as experiéncias de
sofrimento suportadas pelas criangas devido ao tratamento e & doenga grave revelam aos pais
um senso de valor e de maturidade alcancado pela crianca. Segundo a autora, enxergar a crian¢a
nessa dimensdo a ajudara a evoluir, progressivamente, nessa direcdo e a desenvolver a

seguranca na relacdo com os adultos que a cercam.

Outro dado importante acerca do relacionamento socioafetivo das criancas em questao é
gue, conforme indicado no estudo, os cuidados aumentados dos pais com o filho em tratamento
influenciam possiveis alteragcdes na dindmica e na manutencdo dos relacionamentos das
criancas. E, nesse caso, apesar da crianca ndo ter apresentado mudancas no seu
comportamento e nos relacionamentos socioafetivos com familiares ou amigos, a protecéo
materna oferece limites ao contato indiscriminado com outras pessoas, pelo risco de contagio por

doencas virais; seleciona melhor os ambientes, evitando levar a crianca a locais fechados com
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outras criancgas; diminuem as visitas a casa de parentes, o que é visto pelos pais como sinais de
mudancgas na provisao de cuidados decorrente da preocupacdo aumentada com a saude dos

filhos, e ndo de mudancas nas caracteristicas pessoais da crianca.

Ao analisarmos os dados referentes ao envolvimento e a participacdo da crianca em
tratamento nos principais contextos de desenvolvimento, observamos que as atividades
realizadas no tempo livre em casa e as atividades escolares sofreram altera¢des de forma e foram
até interrompidas devido as necessidades especiais da crianga, aumentando a sensacdo de
perda sofrida durante e por causa do tratamento. Porém, essas atividades guardam o seu valor
inestimavel para a crianca e séo, na medida do possivel, segundo observamos, incentivadas
durante o periodo de afastamento para o tratamento na Casa de Apoio. Ao proporcionar esse
tipo de experiéncia em outro contexto fora daquele que é tao familiar a crianca, entendemaos estar
contribuindo para desenvolver um senso de mesossistema, de relagéo entre os ambientes a partir
do acesso as atividades preferidas e tdo estimadas, que ajudam a "imprimir sentido de

pertencimento e identidade a infancia" (Sao Paulo, 2007, p. 12) durante as transicbes que

marcam a trajetéria da crianca em situacao de tratamento do cancro, acolhida na casa de apoio.

Os episddios de mal-estar fisico associados aos efeitos colaterais do tratamento e as
limitacdes fisicas decorrentes do tumor ou da realizagdo de procedimentos cirdrgicos foram
relatados pelas maes e pela profissional como circunstancias associadas a maneira como as
criangas se dao conta do seu estado de fragilidade e percebem a si mesmas doentes. Nestas
circunstancias, além da dor fisica com a exposi¢do do corpo a intervengées médicas invasivas, a
crianca expressa sentimentos de frustracdo, de raiva, de medo e dlvidas que revelam sua
ansiedade e estado de instabilidade emocional por ndo saber lidar com tantas mudancas
ocorrendo consigo, bem como com o mundo ao seu redor, do qual agora fazem parte
microssistemas como o hospital e a Casa de Apoio assistencial ao tratamento. Valle (1997, p. 60)
afirma que "vivenciar uma doenca grave é perceber-se habitando num mundo sem poder escapar
dele: 0 mundo dos medicamentos (...) das internagbes no hospital, do afastamento da vida

cotidiana (...) dos medos e das angustias diante da possibilidade de morte iminente".

Tais consequéncias decorrentes do quadro de doencas cronicas podem ser consideradas
fisica e socialmente restritivas e foram representadas na abordagem de Garcia (1994) como
condigbes que comprometem o desenvolvimento funcional da crianga, produzindo deficiéncia ou

incapacidade.
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Como podemos observar nos relatos, as limitacdes para se locomover temporariamente, o
ter de ficar hospitalizado em algumas ocasifes, a indisposi¢do fisica, dificuldades para a
readaptacdo, foram algumas das implicacdes funcionais e sociais que restringiram a ativa
participacdo das criancas em atividades rotineiras que as conectavam com a sua familia e
amigos, afastando-as dos ambientes que lhes proporcionam conforto e seguranca afetiva,
servindo, entdo, de ameacas ao seu bem-estar. Neste sentido, a interpretacdo de Valle (1997, p.

65) oferece-nos uma visdo ampliada e esclarecedora sobre o adoecer:

0 adoecer € vivido por este ser como uma experiéncia pessoal Unica, uma experiéncia de desordem, que
adquire um sentido especifico nesse momento existencial, com significados que os sintomas, as experiéncias
com o tratamento e as rela¢des interpessoais passam a ter no contexto de sua vida.

Silva (2012), em seu estudo, chama a atencdo para os efeitos da quimioterapia e dos
demais protocolos de tratamento capazes de debilitar fisicamente e dificultar o envolvimento da
crianca em atividades que podem lhes trazer prazer e satisfagéo. A autora encoraja, assim, acoes
interventivas de estimulo e confortagdo, visando minimizar os efeitos de restrigdo fisica sobre a

gualidade de vida das criancas em tratamento de cancro (Silva, 2012).

Apoiados em diversos autores, entendemos que a realidade do tratamento caracteriza-se
como um marco de transicdo na vida da crianca e da sua familia, uma vez que afeta todas as
dimensdes desse sistema, com o potencial de oferecer sérios constrangimentos ao
desenvolvimento biopsicossocial da crianga. As circunstancias vivenciadas pelas criancas face a
experiéncia do tratamento e mencionadas pelas suas maes neste estudo podem ser analisadas
a luz do conceito da transicao ecoldgica, descrito por Bronfenbrenner (1996, p. 22) ao defender
gue "ocorre uma transicdo ecoldgica sempre que a posicdo da pessoa ho meio ambiente
ecolégico é alterada em resultado de uma mudanca de papel, ambiente ou ambos". Estas
mudancas reconfiguram o status e 0 meio social aos quais a crianca pertence. De criancas
saudaveis passam a ser consideradas crian¢as em tratamento, de alguém cuja atencéo e reforcos
eram recebidos prioritariamente em casa, no nivel do sistema familiar, para alguém que demanda
cuidados especializados, monitoramento e avaliacdo médica periddicas, acompanhamento
clinico multiprofissional, dentre outros fatores responsaveis por estender e transformar o

ambiente ecoldgico da crianga.

Nesse processo esta inclusa a experiéncia da hospitalizagdo, o contato com pessoas

estranhas e tantas vezes indiferentes a crianca, a limitagdo do tempo livre que agora nao é mais
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usado para as atividades preferidas de antes; estas podem agora, inclusive, oferecer riscos a sua
saude, por isso, Novos recursos passam a ser explorados no tempo livre. Valle (1997, p. 81)
constatou que a criangca em tratamento e hospitalizada "percebe que esta se privando do mundo

fora do hospital, que a doenca e o tratamento imp&em restricbes".

O medo, o estresse, as preocupacdes com a saude cercam o dia a dia dos pais,
principalmente das maes que se dedicam integralmente ao filho doente, de maneira que estes
sentimentos sdo percebidos pela crianca e afetam a sua autoimagem, o seu equilibrio emocional,
contrariando o conjunto de habilidades que precisa para lidar com a situacdo de crise

desencadeada pela doenca.

Todas as hospitalizacbes supdem, para as criangas, experiéncias particulares de
separacdo da familia (Lizasoain & Ochoa, 2003), interrupcéo de atividades escolares e interagdes
estabelecidas com os microssistemas importantes para elas, perda de autonomia, autocontrole e
independéncia (Tavares, 2008). Todos esses fatores, em conjunto com outras variaveis de ordem
pessoal, familiar e hospitalar (Lizasodin & Ochoa, 2003), confrontam as expectativas da crianca
sobre si mesma, sua autoestima e competéncia para realizar atividades valorizadas pelo seu

meio.

Nesses aspetos, as alteracfes no curso da vida da crianca e também na dos demais
membros da familia, em decorréncia do cancro e das frequentes hospitalizacées, podem ser
vistas como ameacas ou um recuo das oportunidades de crescimento que acontecem nas
interagcBes ativas com o seu meio. De acordo com Vendrusculo (2001, p. 258) essas criancas
“podem perder as experiéncias que levam ao desenvolvimento normal da autoestima e o senso

de dominio e controle sobre seu ambiente”.

E importante lembrar que os efeitos da hospitalizacdo sobre o desenvolvimento
psicossocial da crianga podem constituir fatores de risco adicionais a resolugdo bem-sucedida
dos desafios ou crises normativas que se instauram em cada fase do desenvolvimento, conforme
proposto por Erikson (1971). O sentimento de insatisfacdo e desaprovacdo manifesta-se na
manutencdo de comportamentos negativos que tornam essa experiéncia adversa ainda mais
pesada e frustrante. Nesse sentido, Jacob e Loureiro (2004, p. 140) esclarecem que “o
enfrentamento das diferentes situacdes de vida esta diretamente relacionado as interpretagées
gque as criancas fazem das suas capacidades e qualidades, das suas crencas e atribuicbes

conscientes que fazem a respeito de si e do mundo, resultando em maior ou menor motivacao”.

84



Ou seja, quanto mais motivada e estimulada em relacdo ao seu potencial a crianca for, mais

adequado e positivo serd o seu enfrentamento face as adversidades.

Apés buscarmos compreender um pouco melhor como as familias que convivem com o
cancro infantil identificam as mudancas vividas em funcdo do tratamento oncoldgico,
relacionamos as dindmicas dessas mudancas aos conceitos tedricos da abordagem bioecoldgica
do desenvolvimento humano, por acreditarmos que as intervencdes de apoio a essa transicao
nao normativa devem sustentar-se, tanto quanto possivel, numa perspetiva sistémica e inter-
relacionada das condi¢Bes que favorecem ou afetam o desenvolvimento integral das pessoas

envolvidas.

Propomo-nos, a seguir, a analisar e interpretar os resultados obtidos em relacdo aos
beneficios das atividades socioeducativas conduzidas no ambiente da Casa de Apoio da Abrace

com as criangas em tratamento contra o cancro ali hospedadas.

5.2 A IMPORTANCIA DA INTERVENCAO SOCIOEDUCATIVA NO CONTEXTO
ASSISTENCIAL DO TRATAMENTO DO CANCRO INFANTIL

O que revelam as mées, a PsicOloga e as proprias criangas acerca das atividades
socioeducativas presentes no dia a dia da Casa de Apoio? Como ja descrito, a observacao
participante foi um dos instrumentos metodolégicos selecionados para esta pesquisa e, portanto,
a observacgéo cuidadosa dos momentos de envolvimento das criangas nas atividades e o registro
em diario de campo foram recursos muito Uteis para explorar os comportamentos e 0s
acontecimentos no ambiente natural da vida, onde as criancas estdo presentes e a realidade

guotidiana esta acontecendo (Bronfenbrenner, 1996).

A literatura sobre os efeitos do cancro infantil e das imposicfes do tratamento prolongado
no quotidiano da familia é farta ao verificar que aspetos ligados a esse contexto podem mitigar a
importancia atribuida as respostas as necessidades de crescimento e de desenvolvimento infantil
(Silva, 2012; Redondeiro, 2003; Francoso, 2001; Esteves, 2010; Valle, 2001). O dia a dia da
familia & perturbado com a inclusdo de novas e crescentes necessidades com o tratamento de
saude da crianca. As atitudes que precisam ser tomadas pela familia, como cuidadores primarios,

pelos médicos e demais profissionais ligados a crianga no contexto do tratamento ndo levam em
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conta, muitas vezes, outros tipos de necessidades do ser infantil, algumas essenciais ao seu

desenvolvimento nessa fase.

Este esclarecimento é importante porque partimos do pressuposto de que o
desenvolvimento é um "fenbmeno de continuidade e de mudanca das -caracteristicas
biopsicologicas dos seres humanos como individuos e grupos. Esse fenémeno se estende ao
longo do ciclo de vida humano por meio das sucessivas geracdes e ao longo do tempo histérico,
tanto passado quanto presente" (Bronfenbrenner, 2011, p.43). A crianga acometida por um
cancro e em tratamento, portanto, continua em processo de crescimento e desenvolvimento das
suas funcdes fisicas, motoras, psicoldgicas, sociais, emocionais, todavia, ela passa a apresentar
necessidades especiais de saude e demandas de cuidados e servi¢os especificos para além dos
gue as criancas em geral requerem (Silva, 2012), tendo em vista prevenir prejuizos severos no
curso do desenvolvimento, bem como propiciar condicbes de bem-estar e qualidade de vida

durante o tratamento de uma enfermidade crénica.

Uma vez que as atividades desenvolvidas na Casa de Apoio ndo se tratam de atividades
conduzidas a criangas hospitalizadas, e sim que ja passaram ou possivelmente terdo de enfrentar
essa experiéncia, o contexto da Casa de Apoio provoca um impacto singular na relacao das

criancas com essas atividades socioeducativas.

Diferente dos inlmeros relatos presentes na literatura que trata das atividades ludicas e do
brincar no hospital, o brincar na Casa de Apoio ainda é um tema escasso. Tendo isso em mente,
acreditamos que a interpretacdo para os dados obtidos a partir da Teoria Bioecolégica do
Desenvolvimento Humano serd valiosa para compreender ndo apenas o0s beneficios das
atividades socioeducativas para criancas acolhidas em Casa de Apoio durante o tratamento
oncologico, mas, além disso, contribuir para alargar a percep¢ao deste contexto de tratamento
na composicdo da rede de apoio disponivel para o suporte as pessoas ha "construcao subjetiva,
organizacao identitaria e desenvolvimento psicossocial" (Germano & Colaco, 2012, p. 381),
especialmente aquelas consideradas em vulnerabilidade social e que se veem imersas nessa
realidade brutal. Nesta proposta, as atividades socioeducativas podem ser analisadas sob o viés
da dimensdo microssocial, com foco nas criangas e as interagfes sociais significativas

promovidas no contexto assistencial do tratamento que as abriga junto ao seu familiar.

Primeiramente, analisamos as expectativas que movem intervenientes a implementarem

essas atividades com as criancas no ambito da Casa, de forma a assinalar a natureza das
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necessidades manifestadas ou latentes das criancas que, na perspetiva do profissional da Casa,
suscitaram respostas eficazes nessa direcdo, por meio dos projetos socioeducativos. Nota-se, a
partir dos resultados, a preocupacdo desses atores para tornar o ambiente da casa de apoio
menos hostil e aversivo para a crianga, aproximando-o tanto quanto possivel do contexto da sua
propria casa e, nesse proposito, o principal objetivo que os motiva a trabalhar na aplicacédo das
atividades € incitar um espaco e um tempo propicio para realizar coisas da infancia, construir uma
rotina de interacdo com pessoas interessadas no bem-estar da crianca, oferecer-lhe
oportunidades de recreacéo, diversdo e afeto capazes de ajuda-la a aceitar essa nova realidade

com mais leveza.

O periodo de instalagdo da crianca e da sua mae na Casa de apoio ocorre durante varios
momentos, desde o inicio do tratamento no hospital para a realizagéo das primeiras intervencdes
médicas e continua durante os retornos em intervalos variados para completar as sessfes de
guimioterapia e/ou radioterapia no hospital. Ao relatar que o principal objetivo das atividades
socioeducativas realizadas na Casa de Apoio é "tirar essa ideia de...falar de doenca o tempo
todo" e "tirar o foco do tratamento”, a Psicéloga sustenta que o ambiente envolvente da crianca
pode se tornar muito aversivo, pois, além de, na casa de apoio, ela ter de lidar com o seu
afastamento do seio do lar e dos familiares, é na casa de apoio que a crianga vivencia alguns dos
momentos mais dolorosos do tratamento, quando os efeitos colaterais da quimioterapia traduzem
"a concretude do tratamento e, em muitos casos, 0 Unico momento em que a crianga se percebe
doente; torna-se, portanto, o foco central da experiéncia de ter um cancro” (Valle; Frangoso, 1992

apud Valle, 1997, p. 129).

Diante dessas situacdes, como observado pela Psic6loga, a doenca e o tratamento podem
tomar o foco das experiéncias vivenciadas na Casa de Apoio e, dessa maneira, contrariar outras
guestdes que também sao prioritarias para se obter melhorias no conceito de salude da crianca

como um todo.

As atividades socioeducativas exploram o potencial das conexdes entre as criancas, as
demais pessoas, 0s objetos e simbolos presentes no contexto. S&o estratégias para motivar o
engajamento, a formacédo de vinculos, despertar habilidades e competéncias significativas para

0 desenvolvimento da crianga nesse novo ambiente.

A disponibilidade e a organizacdo dos elementos presentes nesse contexto de relagédo

direta com a crianca serdo fundamentais para permitir-lhe ascender em sua capacidade de
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interacdo com o0 meio, tarefa fundamental para, em conjunto com suas peculiaridades biolégicas,
caracteristicas pessoais, experimentar novos estagios dos processos de aprendizagem e
desenvolvimento. No presente caso, 0s projetos observados "Hora de Brincar" e "Aqui vocé
Aprende" estdo sendo avaliados com frequéncia para possibilitar maiores chances de
participagdo das criangas acolhidas. Para tanto a flexibilidade das atividades é essencial, pois é
um fator caracteristico do quotidiano da Casa haver situacdes variadas e, as vezes, inesperadas
gue demandardo adaptacdes das atividades. Pretende-se, com isso, oferecer um ambiente
favoravel e de respeito as limitacbes de qualquer crianca presente, atividades compativeis com
as diferentes idades, por exemplo, do grupo de criancas que aceitam participar da escolinha. A
formatagéo das atividades é fruto de um esforgo consistente dos profissionais e voluntarios para
atender a todas as criancas, sem excluir nenhuma delas, e nem desconsiderar as condicées de

parceria com as maes.

Os cuidados e a atencdo dedicados a estabelecer rotinas na Casa, nas quais a crianga
sinta-se valorizada e apreciada pelos demais membros desse microssistema por meio da
interacdo reciproca proporcionada pelas atividades, deslocam o foco da relacdo com a crianca
de uma base terapéutica, em torno, apenas, do tratamento da salde, para uma pratica focalizada
nos interesses da crianca, na sua capacidade de brincar, criar, fazer novos amigos, sorrir, e
continuar a se desenvolver. As atividades cooperam, dessa forma, para tirar o foco da patologia
e transformar o ambiente fisico e psicol6gico no qual a crianga esté inserida, repercutindo sobre
a construcdo do conhecimento e das experiéncias que ela vai adquirindo ao longo do ciclo de

vida.

Esse entendimento sustenta a ideia de que as atividades socioeducativas impulsionam
padrées remodelados de interacdo entre as pessoas, criam novas expectativas sobre os objetos
e simbolos presentes naquele contexto, funcionando como processos proximais e encorajando
comportamentos mais adaptativos em relacdo ao contexto do tratamento, que signifiqguem a
realizacdo do potencial de desenvolvimento de cada um. Pois, conforme analisado por
Bronfenbrenner (2011, p. 86), o desenvolvimento ocorre quando existe "mudanca duradoura na
maneira na qual a pessoa percebe e lida com o seu ambiente" entendido, aqui, como conceito
mais alargado além do contexto imediato, abrangendo as relagfes, os lacos e interconexdes

entre, por exemplo, a familia, a escola e a Casa de Apoio (Bronfenbrenner, 2011).

88



Pelo exposto por Bronfenbrenner (1992 apud Polonia et al., 2008), as for¢cas que conduzem
ao desenvolvimento humano assumem uma propriedade reciproca, gerando mudancas mutuas,
ou seja, em direcdo a pessoa e ao ambiente. Por isso, é importante e necessario investir em

recursos que aperfeicoem situacdes ambientais.

Ao estudar a implicacéo de varidveis ambientais no modo como as criangas submetidas ao
tratamento de cancro lidam com 0s eventos aversivos e estressantes a ele relacionados, como
os procedimentos médicos invasivos, Costa Jr. (2008) considerou que os fatores contextuais
devem compor a andlise dos elementos preditores da adocdo de determinados tipos de
comportamentos, pois, conforme avalia o autor, as variaveis ambientais, ao lado dos fatores
individuais, interferem na percepcao de risco elaborada pela crianca, que tem a ver com o impacto
das mudancas sofridas com o tratamento. Por essa razdo, o autor sugere que "0 manejo das
variaveis contextuais possa facilitar a adocao de estratégias eficientes de enfrentamento por parte

das criangas e de seus familiares" (Costa Jr., 2008, p. 185).

O autor explica, ainda, que as variaveis contextuais constituem-se de fatores diferenciados,
dentre os quais identifica os biolégicos e psicolégicos, que abordam as condicbes organicas,
cognitivas, afetivas e emaocionais frente a doenca; historicos, que se referem a relacdo da
experiéncia do paciente com a doencga e com a instituicdo de cuidados; os sociais, que dizem
respeito a influéncia da presenca do acompanhante durante o tratamento da crianga, da interacao
da crianca junto aos seus pares e demais profissionais; e situacionais, que reconhecem as
configuracdes de estimulo no ambito da instituicao (Costa Jr., 2008). Portanto, € relevante
assinalar a complexidade dos fatores imbricados na producdo de comportamentos durante a
experiéncia do tratamento do cancro infantil. As interven¢gBes visando estimular respostas

eficientes e de menor impacto disruptivo ao desenvolvimento infantil sdo beneficiadas quando

compreendem essas dimensdes ecoldgicas.

Diante dessa perspetiva, os relatos das mées e da Psicéloga da Casa de Apoio sobre as
atividades socioeducativas junto as criancas em tratamento sinalizam a percepcdo de efeitos
funcionais benéficos em vérias dimensbGes da vida da crianca ao passar pelas mudancas

impostas pelo tratamento do cancro infantil.

No dia a dia da Casa de Apoio, as atividades s&o vistas como oportunidades para brincar,
interagir, integrar, descontrair e ajudar a passar o tempo. As fun¢des atribuidas pelas maes as

atividades revelam propriedades importantes do objeto de estudo, dando a conhecer que elas
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reconhecem nas atividades caracteristicas de interacdes prolongadas, que mantém continuidade
durante o periodo de acolhimento na Casa, com natureza social, envolvendo as pessoas, objetos
e simbolos presentes no ambiente em que a crianga esta inserida e que despertam o seu
interesse, curiosidade, a atencdo, a capacidade de engajamento nas brincadeiras e a
reciprocidade nos relacionamentos. Essas fun¢des apresentam componentes centrais para
promover o0 desenvolvimento. Assumem-se, portanto, em processos proximais do

desenvolvimento infantil.

Durante as observacdes das atividades, percebemos que as intervencdes por meio do
brincar tinham como caracteristica a livre escolha sobre os recursos usados pelas criancas para
brincar, para a formacao de diades ou de grupos ou mesmo para o brincar solitario. Ressalta-se,
porém, que a presenca dos voluntérios e/ou da Psicéloga foi uma condicdo fundamental para
atrair as criangas aos espacos de brincadeiras, como a brinquedoteca, e para manterem-nas
motivadas a participarem das atividades quando ocorriam na brinquedoteca e em outros espacos,
como na sala de estar. Na presenca dos voluntarios ou de outros adultos interessados em
interagir com as criancas, as situacdes de interacdo entre as criangas e seus pares também foram
significativamente mais frequentes se comparadas as ocorréncias do brincar sozinho ou apenas

com o adulto.

As atividades observadas no ambito do projeto "Hora de Brincar" ocorreram nos espacos
da brinquedoteca, sala de estar, biblioteca e outros espacos externos anexos a Casa.
Registramos atividades dos mais diversos tipos, como brincadeiras com objetos, esconde-
esconde, leitura, joguinhos de montar, recursos eletrdnicos, dancar, cantar, atividades ludicas,
videogame, desenho e pintura, caca ao tesouro, faz de conta, etc. Algumas dessas iniciadas
pelas proprias criangas e outras dirigidas pelos voluntarios, entretanto, o maior indice foi de
atividades livres. As experiéncias vivenciadas na escolinha, por meio das atividades do projeto
"Aqui vocé aprende", valem-se, também, de aspetos ludicos, da brincadeira, de livros coloridos
com historias infantis em rimas, pinturas, musicas, objetos que viram personagens de histdrias
inventadas, entre outros, para cativar o interesse e proporcionar experiéncias de aprendizado

com prazer e alegria.

Para Kishimoto (2010) o brincar é a principal atividade da rotina da crian¢a. Por meio da

brincadeira a crianca toma decisdes, aprende regras, expressa-se através da linguagem, do
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corpo, explora objetos do seu contexto, acessa valores e adquire conhecimentos enquanto

relaciona-se com as pessoas e com a sua propria cultura. Segundo a autora,

O mundo social surge quando a crianga interage com outras pessoas para aprender e expressar suas
brincadeiras. Pular amarelinha, rodar um pido, jogar peteca: primeiro se aprende e depois se brinca. Jogos
de tabuleiro e suas regras sao criagdes da sociedade e trazem os valores do ganhar ou perder, comprar e
vender. Na brincadeira do faz de conta, 0 mundo social aparece na sua tematica: ser médico, professora,
motorista (Kishimoto, 2010, p. 12).

Assim como ha concecdo sobre o brincar apresentada por Kishimoto (2010), as maes e a
profissional também compreendem que as atividades socioeducativas realizadas no dia a dia do
contexto do tratamento do cancro na Casa de Apoio possuem um fim para além de si mesmas,
percebendo-as a partir da sua importancia para apoiar a crianca a sentir-se integrada e acolhida
no seu contexto, para favorecer a aproximagédo com as demais criangas e adultos que com elas
convivem naquela comunidade, incentivando-as e orientando-as a participarem das escolhas
inerentes ao seu fazer diario, podendo optar pelas brincadeiras, joguinhos, exploracdo de

materiais, recursos graficos, ir a escolinha, etc.

As percepcdes assinaladas pelas mées sobre o brincar no quotidiano da Casa de Apoio
ressaltam, portanto, a importancia dessa atividade que € psicol6gica, cultural e social (Cerisara,
2015) e, por isso, uma atividade humana que nos leva a experimentar a satisfacdo de
necessidades decorrentes do préprio curso evolutivo, como necessidades de comunicacao verbal
e nao verbal, de exploracéo do contexto e dos objetos, de aprender com os simbolos que dao
significado ao seu mundo, de observar os outros e reconstruir, a partir de si mesma, 0s
comportamentos observados. Dessa forma, ao dispor desse repertorio de possibilidades, a
crianca amplia o seu relacionamento com o meio fisico e social, tdo fundamental para a
construcao de processos psicologicos do pensamento e para a compreensao do mundo a sua
volta (Vygotsky apud Dias, 2011). As brincadeiras proporcionam as condi¢oes essenciais para a
crianga assimilar e, progressivamente, representar as experiéncias do seu dia a dia por meio de
situacdes imaginarias e fantasias sobre as quais ela pode assumir pleno controle. Com efeito,
Levinzon (1989 apud Bomtempo, 2011, p. 73) afirma que "brincando, portanto, a crianca coloca-
se num papel de poder, em que ela pode dominar os vildes ou as situagcdes que provocariam

medo ou que a fariam sentir-se vulneravel e insegura".

As falas das méaes e da Psicéloga reforcam esta afirmacao, ao referirem-se as atividades

relacionadas ao brincar na Casa de Apoio como essenciais ao bem-estar emocional da crianga
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enquanto permanece longe de casa e dos entes queridos, como estratégia de conforto para
melhorar os animos e usufruir de momentos prazerosos durante a infancia em tratamento de

saude, ainda que demonstrem ser este um consideravel desafio:

Tem vez... que sim [as atividades ajudam], mas, tem hora que ele ndo... ndo faz tanta [diferenca]. Porque
ai ele preferia mesmo era té junto da familia, com os irméos... (M4)

Ajuda sim. Apesar que eu acho que ele ainda ndo entende bem, né. Eu falo com ele que tem um bichinho
na cabeca, né, que a gente ta viajando por causa disso, que tem que tratar,... E, assim... aqui ele brinca
muito...apesar que ndo pode ficar muito 14 fora...(M5)

Os atores revelam, ainda, o sentido funcional das atividades sobre a experiéncia do
tratamento, visto que o potencial de aprendizagem explorado por meio das atividades contribui
para despertar a autonomia, desenvolver competéncias, socializacdo, comportamentos de
empatia, que sao potencialidades infantis tantas vezes comprometidas durante o acometimento
da doenca grave, sobretudo devido as hospitalizagdes frequentes que se constituem num dos
eventos de impacto sobre o0 comportamento e as atividades da pessoa nos outros ambientes de

convivio.

Esses conceitos refletem-se, de maneira geral, nos comportamentos observados nas
criancas durante as sessbOes de atividades. Os registros dos acontecimentos e dos
comportamentos manifestados pelas criancas nao focalizaram uma crianca por vez, mas todas
as criancas, participantes ou ndo da pesquisa, que estavam presentes nas sessfes e cujas
reacdes e comportamentos foram possiveis observar por esta pesquisadora. Assim, as atividades
socioeducativas desencadearam situacfes entre crianca-crianca e entre elas e os adultos nas

quais foi possivel depreender:
Acdes de socializacao;
Relacdo de confianga;
Elogio e motivagéo;
Reciprocidade e empatia;
Afeto e carinho;
Apreco e interesse pelo outro;

Referéncias a simbolos e objetos de convivio;
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Curiosidade, atencao e engajamento;

Alegria e descontragéo;

Conflitos e desentendimentos;

Intervencdes mediadoras de conflitos;
Valorizagéo da auto-estima;

Expressa sua opinido ou faz uma observacao;

Na perspetiva bioecolédgica, Bronfenbrenner (1998 apud Lerner, 2011) ampliou a reflexédo
acerca das variaveis implicadas no processo de desenvolvimento, reconhecendo a necessidade
de se compreender melhor as caracteristicas biolégicas, psicoldgicas e comportamentais da
pessoa na dindmica da relacdo bidirecional operada entre ela e 0 ambiente ecolégico. O autor
descreveu, entdo, trés tipos de caracteristicas da Pessoa, conhecidas como disposicoes,
recursos e demandas com o poder de influenciar a direcéo e a forca dos processos proximais ao
longo do ciclo de vida. A par desse entendimento, Bronfenbrenner remodelou a dimenséo do

microssistema, que passou a incorporar as

atividades, papeis e relagdes interpessoais experenciados pela pessoa em desenvolvimento em um dado
ambiente onde estabelece relagdes face a face com caracteristicas fisicas, sociais e simbdlicas especificas
gue convidam, permitam ou inibam seu engajamento, sustentando atividades progressivamente mais
complexas em um contexto imediato (Bronfenbrenner, 1994 apud Lerner, 2011, p. 26).

O conteudo das observagBes sugere que as atividades realizadas na Casa de Apoio
durante o tempo em que as criancas estdo distantes do quotidiano familiar, em razédo das
sequéncias estabelecidas para o tratamento da salde no hospital, demonstram o potencial de
influenciar tendéncias ou padr@es positivos no desenvolvimento de atividades, papeis e relacdes
interpessoais pelas criancas nessas circunstancias. Apesar da transicao ecolédgica desafiadora
pela qual passa a crianga e a familia, os resultados obtidos evidenciam que, por meio das
atividades socioeducativas, as criancas mantiveram-se em constante interacdo reciproca e
motivadas a formacé&o de vinculos afetivos, bem como sentiram-se confortaveis e confiantes em
expressar sentimentos, opinibes e atitudes, provavelmente influenciadas por um clima

harmonioso que permitia maior equilibrio de poder.

Foi possivel identificar, ainda, que as atividades sao vistas como instrumentos auxiliares na

tarefa de "ressignificar" a vida apds o cancro, pois, de acordo com o exposto pela Psicéloga, a
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vivéncia da crianca no contexto da Casa de Apoio pode contemplar experiéncias significativas
gue a convide a expressar-se com liberdade, como nos momentos de entretenimento e de
brincadeiras a que estdo acostumadas em seus lares e, também, de expressao criativa e de
descobertas no convivio escolar, adaptando-as e utilizando-as como parte da rotina na Casa de
forma a estimular as situagdes dos seus contextos reais de vida e compensar aspetos ou deficits

gue possam fragilizar ainda mais a infancia.

Nesse aspeto, percebemos que as atividades socioeducativas desenvolvidas na Casa e
citadas pelas méaes como aquelas preferidas pelos seus filhos sdo, de modo geral, semelhantes
as que eles se envolvem nos demais contextos de desenvolvimento. O que pode estar
relacionado diretamente a avaliagdo positiva que, segundo as maes e a Psiclloga, as crian¢as
fazem das atividades e do ambiente da Casa de Apoio. Ao valorizar as brincadeiras e as
interagBes ludicas com as criancas esta se respeitando o modo singular do qual elas dispdem
para se relacionar e integrar-se no contexto de apoio ao tratamento. Por meio das atividades
socioeducativas, as criancas tém a oportunidade de representar situacdes, comunicar
experiéncias e apropriar-se de temas comuns a cultura presente no seu quotidiano, uma vez que
"a apropriacdo se inscreve num contexto social: o brinquedo pode ser mediador de uma relacao
com outra ou com uma atividade solitaria, mas sempre sobre o fundo da integragdo a uma cultura
especifica" (Bomtempo, 2011, p. 75). O brincar é uma das formas de ativar a experiéncia e o
conhecimento interambiente das criancas em tratamento e acolhidas na Casa de apoio,
conhecimento capaz, segundo Bronfenbrenner (1996), de ampliar o potencial de

desenvolvimento humano presente na dimensdo do mesossistema.

Nota-se, contudo, que o0 senso de mesossistema, na situacdo abordada pelo estudo, ou
seja, no contexto de transicdo devido a doenca grave e ao tratamento do cancro infantil, nem
sempre é uma experiéncia natural e contundente. Como observado no estudo, uma das
entrevistadas considerou relevante nao compartilhar em casa com a familia das experiéncias
vividas na casa de apoio, durante a fase do tratamento, e vice-versa. Os mediadores, como 0s
simbolos, pessoas, signos, atividades, etc., que representam a realidade de um microssistema

condicionam as experiéncias nagquele ambiente e, para esta mae, a maneira de lidar com essa

transicdo pode ser mais facilitada sem a interconex&o de elementos entre os dois contextos.

A atencdo e o afeto demonstrados as criancas pelos voluntarios e pela Psicéloga durante

0 envolvimento nas atividades encorajam a expressdo dos sentimentos e a reciprocidade nas
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interacdes sociais. O impacto dos processos proximais entre as diades ou entre o grupo enquanto
desenvolvem uma atividade juntos ou enquanto apenas observam uma atividade leva em
consideracdo a intensidade afetiva das interagfes, a reciprocidade, ou seja, a capacidade de
compartilhar dos interesses um do outro, e também o equilibrio de poder nas relacdes
(Bronfenbrenner, 1996). Nos relatos e nas observacdes constatamos que as maes expressam
sentimento de confianca para com os adultos da Casa que se relacionam com as criancas,
permitindo e incentivando que os filhos brinqguem com os voluntarios e com a Psicéloga e, quando
precisam se afastar das criancas para realizar alguma tarefa, as maes sempre se certificam de
gue a crianca esteja com uma dessas pessoas. Bronfenbrenner (1996) destaca que os vinculos
formados entre os adultos do ambiente primério da crianga, ou seja, entre os pais, e 0s adultos
do novo ambiente podem ser caracterizados como vinculos suplementares apoiadores do
desenvolvimento humano quando o envolvimento dos pais nas atividades, papeis e diades desse
novo contexto encorajam a reciprocidade e a confianga mutua. Nas palavras do autor, "o potencial
desenvolvimental dos ambientes num mesossistema é aumentado se 0s papeis, atividades e
diades em que a pessoa de ligacédo se envolve nos dois ambientes encorajam o desenvolvimento

da confianca mutua...." (Bronfenbrenner, 1996, p. 165).

A observacdo de Koller (2004) com relagdo a funcdo do adulto no processo de
desenvolvimento da crianga contribui para reforgar a importéncia da presenga familiar em parceria
com os profissionais e voluntarios, visando apoia-la no enfrentamento dessa dificil transicdo
ecoldgica, vivenciada por causa da doenca e do tratamento. Para a autora, a experiéncia da

transicdo pode ser facilitada para a crianca por um adulto interessado em seu desenvolvimento.

E importante (...) que o adulto seja um mediador que facilite as transigdes ecolégicas que a crianca
enfrenta, tanto quando ela transita de um microssistema para outro quanto quando ela assume novas fungdes
ainda ndo vivenciadas. Se a crianga tiver a seguranca de que 0s seus atributos pessoais interajam em
harmonia com as caracteristicas de seus contextos, e que as transi¢cdes ecoldgicas sejam mediadas por
adultos comprometidos com seu desenvolvimento, 0s processos proximais desencadeados poderdo ter
repercussdes positivas na vida adulta dessa crianga (Koller, 2004, p.86).

O elemento da reciprocidade na interacao entre a crian¢a e o adulto é considerado terreno
fértil para o desenvolvimento social da crianca. Numa perspetiva bioecolégica, as ac¢les
socioeducativas como o brincar, jogar, socializar-se, ler para a crianca, apoia-la a explorar o
ambiente ao seu redor, representam estimulos ao estabelecimento de processos proximais que
acionam o desenvolvimento na crianga saudavel, assim como o sdo para a que esta doente e em

fase de tratamento. Especialmente para essas ultimas, considerando as influéncias adversas do
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contexto da hospitalizacdo, das reacfes a quimioterapia, que podem significar riscos ao seu
desenvolvimento, Linhares et al., (2004, p. 52) defendem que a adequada interacdo méae-crianca
e a provisao efetiva de estimulos no meio ambiente familiar funcionam como “recurso protetor

para minimizar ou neutralizar o risco, evitando transtornos no desenvolvimento da crianga”.

Com base na pesquisa de Linhares et al., (2004), existem alguns aspetos béasicos a serem
considerados para se estabelecer uma boa interacdo, atenuante das consequéncias dos fatores
de risco a crianca. A autora faz referéncia ao Projeto Bergen (World Health Organization apud
Linhares et al., 2004) que aborda as implicacbes psicossocias da caréncia de estimulacao
humana entre a crianca e a figura materna ou o cuidador de referéncia e enfatiza o
enriquecimento das interagdes entre criangas e um mediador humano, com base em oito
diretrizes, denominadas de “As 8 Regras da Boa Interagdo”, sendo quatro relacionadas a
interacdo expressivo-emocional e quatro que visam fortalecer e aprimorar a qualidade da

interacdo mediacional. Linhares et al., (2004, p. 50) as apresenta da seguinte forma:

Quadro 6 - Regras da Boa Interacéo

Comunicagdo Emocional Mediagéo e Enriquecimento

1. Expressar amor 5. Concentrar atencdo e compatrtilhar
experiéncias

2. Ter uma “conversa com a crianga” 6. Dar sentido ao mundo da crianga

3. Acompanhar a conduta da crianca 7. Ampliar a experiéncia da crianca

4. Demonstrar aprego com relacdo aquilo que a crianga 8. Aprender regras, limites e valores
planeja fazer

Fonte: (Linhares et al., 2004, p. 50)

As caracteristicas necessarias aos processos de mediacdo social para que exergcam
influéncia de qualidade ao desenvolvimento da crianca no seu microssistema familiar, conforme
destacadas pela WHO (apud Linhares et al., 2004), podem ser consideradas extensiveis aos
mecanismos interacionais compartilhados no contexto do ambiente de acolhimento da Casa de
apoio, onde as atividades socioeducativas sdo o espaco do encontro com o outro em forma de

atencdao, cuidado, mediacao, oportunidade de escolhas, escuta e construcao de aprendizagens.
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6 - CONSIDERACOES FINAIS

No Brasil, as medidas legais orientadoras das praticas de assisténcia a salde
fundamentam-se nos principios da humanizacdo e da integralidade, condizentes com uma
compreensdo do conceito de saude relativo a garantia do bem-estar das condic¢des fisicas,
psicolégicas e sociais do individuo e, por isso, supera a definicdo correspondente a auséncia de
doencas. Cumprindo a este propésito, 0 acompanhamento da saltde e do bem-estar de criangas
diagnosticadas com cancro, por ser considerado uma doenga cronica, deve reconhecer as
necessidades especiais de salde da crianga, tanto pelo curso evolutivo da enfermidade quanto

por causa das transformagdes provocadas pelo tratamento agressivo e prolongado.

O objetivo da presente investigacao consistiu em analisar e interpretar os beneficios das
atividades socioeducativas realizadas com criangas em tratamento oncolégico, acolhidas numa
Casa de Apoio. A aproximacgdo e o exercicio de reflexdo acerca da realidade associada ao
adoecimento e ao tratamento do cancro infantil permitiram identificar algumas dificuldades ao
nivel da trajetéria de vida pessoal da crianga e na estrutura e dindmicas familiares. A partir de
entdo, altera-se a maneira de perspectivar a vida, as prioridades, mudam-se as rotinas e
reconfiguram-se as relacdes com as pessoas, com 0S espacos e, até mesmo, com o tempo,

caracterizando uma situacao de transicao ecologica e nao normativa.

Como ponto de partida, abordaram-se na discusséao tedrica alguns dos fendmenos que se
interpdem ao tratamento, produzindo dificuldades de adaptagéo a essa fase e causando impactos
importantes na qualidade de vida e no curso do desenvolvimento humano. As reacfes fisicas
adversas da quimioterapia, as consequéncias traumaticas das hospitalizacdes frequentes e
submisséo da crianga a procedimentos médicos invasivos, o afastamento do ambiente familiar,
da escola, do convivio de amigos; além disso, o tratamento prolongado requer dedicacao integral
da mae ou outro familiar proximo da crianga para acompanha-la as rotinas hospitalares,
permanecer com ela durante as internagdes, estar atento aos sinais e sintomas, fazer a gestéao
dos medicamentos, exames, ir em busca de profissionais e servigos de saude, prestar cuidados
preventivos diarios, zelando para que a criangca ndo se exponha a riscos de infeccbes, entre
outros. Essas demandas implicam a tomada de decisdes dificeis para a familia, pois acarretam,

muitas vezes, a renuncia de fung¢des profissionais de membros da familia, trazendo prejuizos
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financeiros; podem trazer conflitos e desgastes para o relacionamento conjugal, para o exercicio

das funcdes parentais, na relacdo com o filho doente e até mesmo com os filhos saudaveis.

Quando a familia esta localizada numa regido onde ndo héa centro de tratamento de salde
especializado, o cuidador, geralmente a mae, tera que se deslocar com o filho periodicamente,
muitas vezes por tempo indeterminado, para outras regibes com capacidade de recursos
especializados, a fim de realizar os ciclos de quimioterapia e outras intervencdes terapéuticas.
Nessas condi¢des, o acolhimento na Casa de Apoio representa a possibilidade da manutencéo
do tratamento e € por si s6 uma transicdo que envolve as pessoas em novas atividades numa

outra estrutura social.

A natureza prolongada do tratamento e, por conseguinte, o vinculo duradouro estabelecido
na infancia com o contexto da Casa de Apoio suscita novas dindmicas e desafios afetos as
necessidades de crescimento e desenvolvimento infantil neste contexto. A intervencgéo
socioeducativa realizada por meio das atividades ludicas dos projetos "Hora de Brincar" e "Aqui
Vocé Aprende" apresentou resultados benéficos a satisfacdo de necessidades de crescimento e
desenvolvimento das criancgas frente as mudancas desafiadoras inerentes ao dia a dia da doenca

e do tratamento.

A percepc¢do das mées das criangas acolhidas na Casa de Apoio e da Psico6loga, acerca
de como a familia identifica as mudancas vividas com a experiéncia do tratamento do cancro
infantil, apresentou elementos caracterizadores da realidade de transi¢éo ecoldgica, interpretada
a luz da Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano como um fendmeno resultante da
mudanca da posicdo da pessoa em desenvolvimento entre 0s Varios sistemas ou contextos
imediatos de convivio. Com efeito, a interconexéo entre os ambientes (casa-hospital-Casa de
Apoio) provoca mudanca nos papeis desempenhados e mantidos pela crianca, influenciando na

dimensao do seu desenvolvimento.

A concecdao bioecoldgica do desenvolvimento humano foi, portanto, a abordagem teérica a
partir da qual se buscou analisar e interpretar os dados obtidos e responder as questdes
norteadoras do estudo. Para a primeira questdo "A experiéncia do tratamento oncoldgico no
contexto de acolhimento da Casa de Apoio revelou mudancas em dimensdes do desenvolvimento

infantil?” chegou-se as seguintes conclusdes:
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A experiéncia do tratamento oncolégico provoca movimentos de continuidades e
descontinuidades no fluxo dos processos proximais, que se prolongam durante um tempo
significativo da trajetéria de vida das criancas. Interpde-se, dessa forma, na dimensdo do
mesotempo. O fator Tempo € determinante nos processos geradores do desenvolvimento
humano. No caso em estudo, a duracdo prolongada do tratamento obrigando as criancas a se
afastarem com frequéncia do ambiente do lar, da interacdo com os irmaos, a interromper os
estudos e relagbes sociais e afetivas do seu quotidiano intensifica o impacto negativo inerente ao
contexto do tratamento. Essas restricbes impostas pela doenga e pelo tratamento influenciam a
maneira da crianca perceber-se doente, uma vez que compromete o seu bem-estar fisico,
emocional e social e corroboram para ativar uma postura de desadaptacdo ao contexto da Casa

de Apoio, o que pode prejudicar o desenvolvimento da crianga nesse contexto.

A experiéncia repercute em modos de comportamentos e sentimentos singulares a cada
crianca e sua familia, de acordo com as caracteristicas pessoais, sistema de crencas, valores e
expectativas. E, apesar da forca deste evento adverso para confrontar as habilidades e
competéncias pessoais e sociais da crianca, o estudo indicou que a inalteracdo do padrao de
comportamentos nas relacdes interpessoais e da personalidade mostrou-se mais frequente nos
relatos. A alteracao identificada pelas mées, para além dos relatos de distanciamento emocional
dos irmdos e da instabilidade emocional, consiste, na verdade, no aumento da provisdao de
cuidados e prote¢do materna para com o filho, entendido, dessa forma, como um fator que afeta
a dindmica e a manutencdo dos relacionamentos das criangas em fase de tratamento. Esses
fenbmenos, relatados no estudo, refletem-se no plano da interacdo reciproca entre a crianca e o

seu microssistema, e, portanto, podem influenciar o desenvolvimento humano.

Nessa fase, a introducdo da crianga aos novos microssistemas de tratamento, hospital e a
Casa de Apoio, ampliam a sua experiéncia de mesossistema e com ela os sentimentos de medo,
frustracdo, raiva, perda e duvidas, interferindo na percepcao da realidade da criangca com relacéo
aos constrangimentos que esses novos contextos podem lhes causar. A manutencdo do
tratamento oncoldgico longe de casa, em alguns casos a milhares de quildmetros, € um fator
adicional as causas de desgaste fisico, emocional e familiar, entretanto, assume uma importancia
vital nesse momento de busca pela remissdo e cura. O contexto de apoio assistencial ao
tratamento, representado pela Casa de Apoio, constitui-se, por isso, huma referéncia durante a

infancia da crianca em tratamento de cancro. Para além das funcbes de assisténcia social e
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material, as rela¢des construidas neste contexto somam-se as experiéncias da crianca nos seus
outros contextos de convivio e passam a influencia-la no curso do seu desenvolvimento. Nota-se
gue, em relagcdo as experiéncias vivenciadas no contexto do lar e da escola, o elevado apreco
gue as criancas tém pelas atividades ligadas a esses microssistemas permanece mesmo apoés a

doenca e as consequéncias graves do tratamento.

Portanto, as intervengdes com o propdsito de ajudar as criangcas que estdo vivendo a
transicdo ecoldgica provocada pela doenca e pelo tratamento oncolégico podem provocar
resultados benéficos em diregcdo ao desenvolvimento infantil ao valorizar as atividades que
causam bem-estar e prazer relacionadas as rotinas familiares e ao criar oportunidades de

interagéo e aprendizagem com 0 meio.

De forma a dar respostas a segunda e ultima questdo orientadora do estudo: “A introducéo
de atividades socioeducativas estimula o processo bidirecional envolvendo a pessoa e o ambiente
ao seu redor, na perspetiva do desenvolvimento infantil?” sustentamos aspetos fortemente

afirmativos, de acordo com as consideracdes a seguir.

No decurso da implementacao do tratamento, as maes das criancas acolhidas na Casa de
Apoio e a Psicologa atribuem as atividades socioeducativas conceitos reconhecidamente
importantes para estimular e mediar o desenvolvimento infantil, sendo relacionadas, também, a
estratégias que valorizam a subjetividade da crian¢ca no ambiente do tratamento, ao potencial das
relagdes interpessoais, a aproximag¢ao com os contextos primarios de interacdo e aprendizagem,

CcOmo a casa e a escola, dentre outros sentidos.

Em primeiro lugar, o foco das intervencdes socioeducativas no contexto da Casa de Apoio
€ melhorar o bem-estar e a qualidade de vida da crianga em acolhimento. Para tanto, importa
reconhecer esse tempo e espaco como propicios a estratégias que promovam a infancia, por
meio das brincadeiras, comunicacao reciproca e relagdes de afeto tdo necessérias para aliviar
um pouco a concretude do tratamento. A crianca esta no centro da intervencao socioeducativa.
Dessa forma, as experiéncias que despertam a sua atenc¢ao, curiosidade e engajamento sédo

consideradas oportunidades de desenvolvimento infantil em interagdo com o meio envolvente.

Com base nas conclusdes a primeira questdo, as mudancas provocadas pela transicédo
ecoldgica do tratamento afetam negativamente o processo bidirecional entre as criangas com

cancro e a Casa de Apoio. Por outro lado, os achados que respondem a segunda questao
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sustentam gue a intervencao socioeducativa através de projetos ludicos é capaz de remodelar a
percepcdo da crianca com relacdo as pessoas, objetos e simbolos presentes nesse
microssistema e criar estimulos ambientais encorajadores da interacao reciproca e da formagéo
de vinculos afetivos de reforco a reciprocidade que conduzem a oportunidades de

desenvolvimento infantil.

As observacdes confirmaram a forca que os voluntarios desempenham na direcdo da
formacdo de pares para brincadeiras dirigidas ou atividades espontaneas. Esse aspeto é
especialmente importante porque sugere condicionar a interacdo de forma mais intensa entre as
criancgas, no sentido de mediar o brincar e a integracdo das criancas no contexto da Casa. As
brincadeiras e atividades ludicas proporcionadas as criangas nos espacos de interacdo da Casa
de Apoio receberam valor funcional por ajudar a aliviar situacdes de estresse emocional, como a
saudade de casa e dos familiares, passar o tempo, proporcionar momentos prazerosos e de
alegria, incentivo a aprendizagem, a socializacdo, entre outros aspetos que, ao longo do tempo,
interagem com as caracteristicas biopsicossosiais das criancas e influenciam o processo de

desenvolvimento humano.

Verificou-se que as atividades socioeducativas contribuem na tarefa de ressignificar a vida
apos o cancro. Isso € possivel porque a importancia atribuida a interacéo ludica com as criancas
€ complementar a importancia do tratamento médico. Assim, as experiéncias ludicas e educativas
presentes no quotidiano da familia e da escola, ao serem parte da rotina do ambiente do
tratamento, ou seja, da Casa de Apoio, sdo recursos culturais e sociais que viabilizam as criancas
o direito de se apropriarem e de se relacionarem no contexto dessa nova realidade que diz
respeito a elas, as suas escolhas diarias, aos seus relacionamentos, subjetividades e

preferéncias e ndo apenas a saude do seu corpo.

Destaca-se que as interconexdes afetivas e emocionais interambientes, abordadas na
relacdo do mesossistema da Casa de Apoio e o lar da crianga em tratamento ndo ocorrem sempre
de forma natural e contundente. Compartilhar das experiéncias entre os ambientes de maneira a
incentivar o senso de mesossistema foi apontada como uma atitude a ser evitada. Pensamos que

este aspeto abre caminho para outros entendimentos adotados para lidar com essa transigcao.

Os processos proximais articulados pelos voluntarios e pela Psicloga em torno das
criancas ativam a conexao entre os pares e com o0s adultos no desenvolvimento conjunto de

atividades, promovem expressao de afeto, empatia, confianca e interesse reciproco, alegria e
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descontracao. As interacdes sdo dinamicas e complexas e néo estéo livres de provocar situacdes
de discérdias e conflitos entre as criangas que, oportunamente, sdo advertidas com amor e
firmeza pelas mées e pelos adultos que com elas convivem. A interacdo socioeducativa fortalece,
assim, os vinculos entre os adultos (familiares, voluntarios e profissionais) e entre os adultos e
as criancas. A mediag¢édo conduzida por um adulto interessado no desenvolvimento da crianca
prové estimulos expressivo-emocionais em sinergia com o ambiente e é capaz de enriquecer as
experiéncias relacionais, atenuando as consequéncias dessa transicdo ecologica para o

crescimento e o desenvolvimento infantis.

O cenério formado pelos problemas complexos decorrentes de uma enfermidade cronica
na infancia coloca em jogo as capacidades individuais e materiais da familia para fazer frente aos
contextos de mutacgdes e crise que se desvelam, fragilizando e expondo os individuos a situacdes
de vulnerabilidades demasiadas. Reconhecidamente, o contexto da familia é o sistema mais
influente e poderoso para exercer protecéo, cuidado e fortalecimento dos lagos socioafetivos com
a crianca, cujas representacdes de cuidado e afeto, construidas na relacdo familiar, serdo
fundamentais para a consisténcia e coeréncia que levam ao desenvolvimento pessoal e social.
O diagndstico de cancro infantil e as necessidades relacionadas a manutencao do tratamento
prolongado desestabilizam e ameacam o funcionamento efetivo dessas forcas familiares que
passam a concorrer em paralelo com as contingéncias quotidianas geradoras de estresse,

preocupacdes, frustracGes, comportamentos e sentimentos negativos.

Com efeito, "a capacidade de funcionamento efetivo da familia, criando e sustentando a
competéncia e o comprometimento dos seres humanos, depende do apoio do outro, nos
contextos mais amplos" (Bronfenbrenner, 1998, p. 280). A experiéncia do cancro infantil é,
portanto, uma experiéncia situada na relacédo individuo-familia-instituicbes-sociedade, pois
configura-se numa realidade com impactos sociais impositiva de sérios riscos de constrangimento
as necessidades essenciais da infancia, ao saudavel desenvolvimento biopsicossocial da crianca,
afetando, ainda, a relacdo familiar. Essas circunstancias exigem condutas interventivas
multidimensionais e mediadoras de oportunidades de crescimento e desenvolvimento em meio

as adversidades, dentro e fora do ambiente familiar.

A reflexao iniciada a partir deste estudo buscou alinhar alguns conhecimentos teéricos com
as praticas quotidianas de acolhimento e de assisténcia ao tratamento de criangcas com cancro.

A intervencdo socioeducativa realizada na Casa de Apoio implica a dindmica das relacdes

102



humanas e contextuais, valorizando o potencial presente nas "situacdes de aprendizagem,
independentemente do contexto a partir do qual elas se revestem de significado” (Canastra e
Malheiros, 2009, p. 2031). Com as conclusdes deste estudo exploratério, pensamos que a missao
do educador social no contexto de crise provocada por uma transicdo ecoldgica e ndo normativa,
como o cancro infantil, possui carater socioeducativo e psicossocial, cuja intervencdo que é
multidimensional podera contribuir para promover a participacao ativa das criancas e das familias

nos processos influenciadores do desenvolvimento humano continuo.
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ANEXOS

ANEXO 1 - Guiéo de Entrevista com o profissional

Data: / / Horario:

Nome do entrevistado:

Cargo na Abrace: Desde:

Bloco

Entender o contexto assistencial da casa de apoio.

1.

Como o senhor(a) se sente em relacdo ao seu trabalho? E complicado, de alguma forma, lidar com as
criancas doentes?

Na sua opinido, como o0 ambiente da casa de apoio promove maior familiaridade e aconchego as criancas
gue se hospedam aqui pela primeira vez?

As criancas hospedadas aqui, geralmente se queixam dos procedimentos médicos realizados no
hospital? Além dos sintomas fisicos, elas manifestam medo, davidas, raiva, vergonha...?

Como elas séo apoiadas a superarem essas dificuldades?

As ac¢Oes desenvolvidas pela casa de apoio séo estendidas ao ambiente do hospital onde as crian¢as
realizam os procedimentos médicos?

a.Se sim, por meio de quais acbes?

No ambiente da casa, quais sao 0s espacos destinados a interagdo das criancas, por meio de
brincadeiras, jogos, leitura, etc.?

Elas expressam sentirem falta de alguém ou de alguma coisa do contexto da casa delas?

Bloco

Identificagdo das atividades e de seus efeitos na vida da criancga.

O senhor(a) poderia citar quais atividades socioeducativas séo realizadas na casa de apoio?
As atividades tém em vista algum(ns) objetivo(s) especifico(s)?

O senhor(a) poderia discorrer sobre os resultados esperados na execucdo dessas atividades? E
geralmente vocés conseguem obter esses resultados?

Existe algum instrumento de avaliacdo dessas atividades?
a.Se sim, como é feita essa avaliacdo?

Existiram atividades que foram incluidas no programa e que hoje ndo séo mais executadas?
a.Se Sim, quais foram essas atividades e por que sairam do programa?

Quanto a selecdo dessas atividades, as criangas tém alguma participacdo nesse processo?

Como as criangas costumam reagir as intervencdes ludicas, com brincadeiras, misicas, etc?
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8. Como o senhor(a) avalia a inclusdo dessas atividades no contexto da casa de apoio? Na sua opinido, elas
influenciam de alguma maneira a infancia das criangas em tratamento?

Bloco Il

Conhecendo os atores envolvidos

1. Como séo constituidas as equipes que desempenham as atividades junto as criancas?

2. Como funciona o servico de voluntariado da Abrace?

3. Para o senhor(a), qual a relevancia do papel dos voluntérios e dos pais durante o tratamento? E para a
realizacdo das atividades socioeducativas?

Bloco IV

Sugestdes e agradecimentos

Ha algum aspecto ou consideracdo que julgues importante no que se refere as intervencbes
socioeducativas que néo tenha sido abordado?

Quer acrescentar ou sugerir alguma coisa a este trabalho?

Agradeco imensamente a sua participacéo e generosidade ao compartilhar da tua experiéncia e tempo para
a realizacéo desta pesquisa. Saiba que foi de fundamental importancia.Obrigada!
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ANEXO 2 - Guiao de Entrevista com os familiares

Data: / / Horario:

Nome do entrevistado: Cidade que reside:
Nome do(a) filho(a): Idade:
Acriancaestuda: ( )SIM () NAO Série:

Diagnéstico:
Ele(a) esta ha quanto tempo em tratamento:

Maior periodo hospedado na casa de apoio da Abrace:

Bloco

Conhecendo a crianca antes do diagndéstico. Estabelecendo um perfil

Na sua casa vivem quantas pessoas?

Antes do descobrir a doenca, como era o relacionamento do seu filho(a) com os familiares em casa?

Ele gosta de ir a escola? O que ele mais gosta de 14?

O que o seu filho gostava de fazer em seu tempo livre? Quais as suas brincadeiras ou atividades favoritas?

Em atividades em grupo, como era 0 seu comportamento? Ela(e) interagia com a atividade e com outras
pessoas durante sua execuc¢édo ou preferia brincar sozinho?

Bloco

Do diagnéstico as primeiras etapas do tratamento. Identificando as principais mudancas.

. Qual foi a reacdo dele diante da descoberta da doenca?

. Como ¢é o tratamento indicado pelo médico para a doenca que ele apresenta? Ele ja fez quimioterapia? Ja

precisou ficar internado?

. Quais foram as principais mudancas na rotina dele? Como ele se sentiu?

Logo ap6s o diagndstico do cancer, vocé notou mudancas no relacionamento dele com familiares e amigos?

O que foi mais doloroso/dificil para ele durante o tratamento? De que mais ele sentiu falta? (Dica: deixar de
fazer coisas de que gostava)

Na sua opinido, o que o/a ajudou a sentir-se melhor ou a aceitar melhor essa fase de tratamento?

Bloco

A experiéncia do contato com atividades socioeducativas durante o tratamento da crianca.

O que o seu filho(a) acha da casa de apoio?

Aqui na casa de apoio, o seu filho(a) gosta de brincar, ele participa das atividades recreativas? O que vocé
acha que ele mais gosta de fazer aqui na casa ou o que mais chama a atencéo dele?

a.Por que vocé acredita que ele tenha escolhido essa atividade especifica?

Ele ja se recusou a participar das atividades ou a interagir com as pessoas por mais de uma vez?

111




5.

6.

a.Se sim, por que vocé acha que ele recusou?

b.Nesse periodo em que ele ficou sem participar, vocé percebeu alguma altera¢cdo no comportamento
dele?

Vocé acha que as atividades recreativas, de brincar e se divertir, ajudam na adaptacéo da crianca e a nao
sentirem tanto as mudancas?

Para vocé, o que esse momento de recreacao/interagdo significa?

Vocé acredita que essas atividades auxiliaram/auxiliam no tratamento do seu filho? De que maneira?

Bloco IV |A volta pra casa e o primeiro contato com o mundo externo apés uma fase do tratamento.

1. No retorno a sua casa, ele/a apresentou alguma dificuldade para se readaptar, nas atividades diérias, ir a
escola, fazer amigos? (Dicas: vergonha, medo, incapacidades)
2. Na sua opinido, as brincadeiras, oficinas, interacdes vivenciadas durante o tratamento foram/s&o importantes
para ajudar a crianca a enfrentar essas situacées no dia a dia em casa e/ou na escola?
a.Se sim, em quais aspectos? (Dicas: a familia interage mais para brincar, ler, jogar, etc; sente-se mais
motivado a continuar o tratamento.)
3. Ele costuma repetir as brincadeiras aprendidas na casa de apoio, em casa?
4. Ele mantém contato com algum profissional ou amiguinho que conheceu aqui?
5. Quando ele/a deixa a casa de apoio, apOs concluir essa fase do tratamento, ele relata sentir falta de alguma
coisa? De que?
Bloco V Sugestdes e Agradecimentos

Ha algum aspecto ou consideracdo que julgues importante no que se refere as atividades e brincadeiras
realizadas na Casa de Apoio que nao tenha sido abordado?

Quer acrescentar ou sugerir alguma coisa a este trabalho?

Agradeco imensamente a sua participacdo e generosidade ao compartilhar da tua experiéncia e tempo para a
realizacéo desta pesquisa. Saiba que foi de fundamental importancia.Obrigada!
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ANEXO 3 - Roteiro de observacgéo participante

Data: / / Horario inicial: Final:
Atividade: Local:

Nome da crianga observada:

Possui voluntarios: ( ) Sim ( ) Néo

Comportamentos

Socializagao

Preferéncia da crianga pela atividade

Como a crianga chegou até essa atividade

A atitude da crianga diante dos demais colegas e do ambiente
A proximidade da crianga ao responsavel

Manifestagdes de afeto com os demais

Assinalar verbalizacbes

Sentimentos expressos

Expressdes corporais

CRIANGCA

Permaneceu na mesma atividade

Disposi¢ao — iniciativa, interesse, curiosidade

Comunicagao emocional

Mediagao e enriquecimento

Expressar amor — verbalizagbes, expressdes corporais

Conversa com a crianga

Concentra atengao e compartilha experiéncias

Da sentido ao mundo da crianca
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COLABORADOR

Acompanha a conduta da crianga
Demonstra aprego com relagédo aquilo que a crianga planeja fazer

Existe reciprocidade, afeto, cooperagao dos adultos que interagem
com as criangas

Amplia a experiéncia da crianga

Aprende regras, limites e valores

Caracteristicas

Atividades individuais
Formam diades ou triades

Propde reciprocidade

w
2
A |Desperta a atengéo, a curiosidade
=
k2 | Teor das conversas — Aspectos ludicos
Refere-se a simbolos e objetos de convivio
Experimenta situacdes de aprendizagens
Clima Elementos materiais
Nota-se alteragdes - Desde o inicio da atividade Materiais disponiveis
Durante a atividade Organizagao
L
|_
E Apods a atividade Disposicao dos objetos e brinquedos
m
<§t Limitagbes para as criangas

Facilita as interagbes entre as criangas

114



ANEXO 4 — Modelo de Diario de Campo

Notas de Campo — Dia 03/03/2016 as 14:14h.

Observagado 10 — Escolinha: Projeto “Aqui vocé aprende” e Hora de Brincar.

Cheguei a Abrace e dirige-me direto para a escolinha, estava um tempo nublado e com uma chuvinha leve.
Na sala estavam a voluntéria R., e as criancas L., a A. e o T. Fiquei surpresa ao ver a A., pois ela ja tinha
ido embora e eu ndo sabia que ela ia voltar. Eles tinham confeccionado os arcos das olimpiadas com a
borda dos pratinhos de plastico descartaveis. Tinham recortado o circulo e pintado com tinta, um de cada
cor iqual as cores dos arcos da bandeira. Mas, quando cheguei, eles ja tinham concluido. Eles estavam
recebendo uma folha com uma tarefa de caga-palavras. Nesse caca-palavras, as criancas tinham que
localizar e circular os nomes de alguns esportes que eles ja tinham aprendido. Entdo, aA. e o T. levantaram-
se da mesa redonda, de onde estavam, e sentaram-se nas carteiras, pois a professora escreveu 0s nomes
dos esportes no quadro branco, para auxilia-los na tarefa. Mas, apenas a A. e a L. estavam fazendo. AA.
estava se esforgcando bastante para realizar a tarefa, pediu para a professora escrever com letras “normais”,
porque ela estava escrevendo com letra cursiva e ela se referia as letras de forma. A professora escreveu
no quadro as palavras: esgrima, handebol, vélei, futebol. AA. persistia no exercicio de localizar as palavras
e, enquanto isso, o T., sentado na carteira, manuseava um brinquedo que se chama abaco e exclamou

ara as meninas sobre o desafio do caca-palavras: “Eu disse que isso era muito dificil!”. A L, concluiu o
T e AP, Ca passou outra tarcfa para a L. Essa tinha
a ver com as trés modalidades de esportes do triatlo, explicando-as a L. h
cagapalaras e o entregou & professora, recebendo os parabéns. Depos. ela pegou o pincel e fcos

rabiscando no quadro branco. O T. ja estava envolvido com um joqo de quebra-cabecas de peixinhos. Ele
estava compenetrado, tentando encaixar as pecinhas e, depois de algum tempo, concluiu que isso era
muito dificil.

Logo em seguida ele pediu a ela que o ajudasse,
Na mesa redonda, a professora
espalhou varios bloquinhos de madeira com letras do alfabeto pintadas. E pediu as criancas que formassem

palavras, quaisquer palavras que eles quisessem, foi, entdo, que 0s trés se reuniram a mesa novamente
para brincar. A professora oferecia ajuda sempre que necessario. O T. desfazia as palavras que a A.
comecgava a montar. Nesse momento, a T. chegou a sala para apresentar uma voluntaria, a E., que é do
projeto Hora de Brincar, mas ela explicou que, como naquele momento nao havia criangas na sala para
brincar, ela ficaria na escolinha auxiliando a R. com as criangas. A R. agradeceu. A T. apresentou as
criangas a E. e o T. abaixou-se, escondendo-se debaixo da mesa, e disse: “Nao tem nenhum T. aqui néo,
voluntaria!”. A R. disse que hoje o T. no estava colaborando muito. d
E disse, enquanto passava a mao na

cabecinha dele:
Mas ele ndo respondeu nada. AA.
vocé chorou”.

ue olhou para ele com uma carinha de “ndo acredito que

O T. gritou que ndo podia mexer porque a tinta ainda
nao tinha secado. AA. se levantou e foi até o local onde os arcos estavam secando para mostrar paraaT.
o que ela tinha feito. Depois a T. perguntou para a R. sobre os adolescentes, ela disse que um deles tinha
ido pra o hospital, foi quando a T. comentou que ele sempre vai pra o hospital na quinta-feira a tarde. Dai,
a R. disse que, entdo, nas quintas ela ira providenciar atividades para as criangas, e ndo mais para os
adolescentes. Depois a T. saiu da sala e a E. ficou com a R. para auxilia-la com as criangas. Enquanto as
meninas formavam palavras com os bloquinhos, o T. ndo parava quieto. Ele pegou um livrinho que tinha
um relégio que era possivel mexer com os ponteiros e ficava mexendo com os ponteiros e perguntava que
horas eram para as voluntarias, por repetidas vezes.

preocupou, pois alguém poderia cair e se levantou para ir atras dos dois. Quando os dois voltaram para a
sala, ela avisou que eles ndo podiam correr, porque se eles caissem, eles teriam que voltar pro hospital
para tomar remédio. Os dois pareciam ter ficado um pouco cansadinhos. A E. perquntou a L. se ela gostava
de alguma musica e de qual era. Entédo, ela escreveu no quadro um pedaco da musica para que a L.
copiasse. Enquanto a L. copiava, a E. interagia com a A. e o T., desenhando varias figuras no quadro. Ela
levantava eles no quadro para conseguirem desenhar. A R. ofereceu para as criancas outro joquinho, dessa
vez foi o jogo da memoria. AA. foi sentar-se a mesa para brincar, mas o T. continuava ali, andando pela
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sala, desenhando no quadro, conversando com a E. ou observando no cantinho o mapa mundi, mas néo
se aproximou para jogar. A R., a A. e a L. jogaram. Os joguinhos eram de imagens de frutas. A cada
participante que virava uma peca e falava o nome da fruta, o T. interagia do outro lado: “Ah, laranja, eu ndo
comi hoje!”, “Ah, uva, eu ndo comi hoje e nem posso...”, “Ah, abacate € muito bom!”. Depois, ele sentou-se
para continuar o quebra-cabecas de peixinho. Quando ele conseguiu concluir, ele ficou muito feliz e
levantou-se para mostra-lo para a professora.

Ent&o eu perguntei a ele se podia fazer isso, se podia
jogar os brinquedos no chdo. Ele ndo me respondeu, mas juntou e recolheu todas as pecas e guardou o
brinquedo. Acredito que, por ter sido a primeira vez que a A. tinha me visto na escolinha, e por notar que
estava observando e anotando tudo, ela pensou que eu fosse uma diretora. Ela chegou para mim e
perguntou: “tia vocé é diretora?” e eu sorrindo respondi que ndo, que nao era diretora. Mas ela insistia,
dizendo “E sim, vocé é diretora braval”. Ai eu disse que eu ndo era brava. A R. ouviu e respondeu que eu
era a diretora de brincadeirinha. Dai eu confirmei. Ela comecou a me chamar de diretora Olivia, fazendo
referéncia a diretora de uma novela infantil chamada “Carrossel’.

A aula encerrou porque ja era a hora do lanche e
todos os trés foram para a casa com a E., mas a R. pediu para que, depois do lanche, ela trouxesse a A.,
pois ela ia ajuda-la com a ligdo da escola dando um reforgo. Nesse periodo, conversei um pouco com a
voluntaria e ela me contou que hoje, quando ela chegou a casa, ela pediu a funcionaria que chamasse
apenas as criangas maiores de 6 anos. Ela contou, também, que o T. veio da primeira vez, depois ndo quis
ficar e foi embora pra casa, depois voltou de novo. AA. estava demorando a retornar, e, entdo, a R. foi até
a casa para busca-la, mas retornou sem ela e disse que ela ndo queria voltar .para fazer a tarefa da escola
e, por isso, ela levaria o caderno de atividades e a ajudaria na tarefa la na sala. Entdo subimos para a casa
as 15:38h.
Hora de Brincar - Na brinquedoteca da sala estavama T., 0 E., aA. e uma outra crianca que havia chegado
recentemente. A R. estava sentada no sofa da sala com o pai dela, que tinha ido visité-lau
Mas como ela estava com o pai, fiquei meio sem jeito de tira-la de Ia.
Preferi, entdo, que ela voluntariamente se levantasse para ir para a brinquedoteca. Depois de um tempinho,
ela juntou-se as voluntérias e as outras crian¢as na brinquedoteca. Fiquei surpresa com a atitude da L.
quando eu cheguei. Ela me abragou e perguntou que hora eu ia embora, ao responder que seria umas

uatro e meia, ela disse: “cinco horas, né, tia?”, pois até entido ela ndo tinha puxado conversa comigo. -
A A. aceitou fazer a tarefa da

escola dela na mesinha da sala com a ajuda da T. e da voluntaria R.. Era para cobrir e escrever a letrinha

O E., que estava proximo, ao ouvir a pergunta, perguntou se a A. tinha tomado
injecdo. A R. estava toda contente, sentada na poltrona conversando com a E., contava a ela sobre
caracteristicas do pai. Depois, as voluntarias, E. e a A., pediram para as criancas deitarem em cima de um
ﬁaﬁe/ ﬁardo bem grande enquanto elas contornaram a silhueta do corpo das criancgas.

Elas usaram cola gliter e pinceis para cobrir e desenhar o rostinho na silhueta de cada desenho
depois. O J.A. chegou na sala e também deitou em cima do papel para ser desenhado.

veio até mim e me mostrou o desenho dele, ele estava segurando um pincel e, quando a mae dele viu o

pincel na sua méo, ela pediu o pincel, dai ele disse: “Nao pode sujar, ndo!” e ela confirmou, dizendo, “E, e

nem riscar as paredes”. O J.A. € muito atento ao que os outros colegas estao fazendo, comenta tudo o que
o

ele vé e acaba denunciando as atitudes dos coleguinhas: “Tia, ela caiu!”, “Ela ta rasgando!”, “Nao sobe em
cima da mulher, nao!”, “Olha a R. mexendo!”. Num momento, ele pegou a cola gliter e passou no desenho

dele e, depois, emprestou a cola pra o E. Depois, o E. comecou a chorar.

T. foi chamada para conversar com o J.A. para ele dividir a cola e, entao, ele

dividiu. Depois, ele disse para a voluntaria: “Tia, eu dei pra ele!” mostrando que ele tinha agido certo. -
He deu

um abrago e um beijo nele, espontaneamente. As voluntarias haviam iniciado outra brincadeira com todas
as criancas, depois de desenhar a silhueta deles. Elas disseram a eles que esconderam pistas por toda a
casa, que levariam ao encontro de um tesouro e quem encontrasse ficaria com ele. Percebi que s6 a L.
permaneceu na cagada, por, também, ser a Unica que sabia ler. Ela avangava e conseguia encontrar todas
as pistas. Ao longo do tempo, todas as criangas se interessaram pela brincadeira e, no final, todos queriam
ganhar a medalha. As voluntarias estavam preparando uma medalha para quem encontrasse, mas tiveram
que fazer uma medalha para cada crianga, pois todas queriam ganhar uma. Ao ver que a medalha nao
passava pela cabega, o T. disse que a medalha era sem graga. Dai o E. falou a mesma coisa varias vezes.
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Espontaneamente, a R. abragou e beijou o J.A.. Enquanto as voluntarias faziam mais medalhas, as
criancas ficaram por perto vendo elas fazerem. A Mae do J.A. apareceu de novo por |la e o J. perguntou
onde elaia, ela respondeu: “A lugar nenhum”. Ele, com uma carinha de felicidade ao perceber que a mae
estaria por perto, entéo, falou: “Ah entao, vocé vai ficar por aqui?” Mas, na verdade, ela disse que teria que

sair um
O T. falava que a medalha era de ouro.

Eu o ajudei
a colar e disse que ele era um campedo, o nimero 1, e ele confirmou, dizendo que era um campe3o.

Quando a
voluntaria falou que agora tinha que arrumar aquela bagunca, o T. disse a ela que queria fazer o desenho
do corpo dele no papel grande.

ele ja tinha visto se tinha mais papel e nao tinha encontrado papel limpo.

ﬁ e ela, entdo, o desenhou. Mais cedo, o T. tinha sido disciplinado
pela T., devido as queixas de suas atitudes na escolinha. Entdo, ela o colocou no cantinho da disciplina
enquanto os outros brincavam com as voluntérias. Por isso, ele estava mais afastado durante as primeiras

horas e s6 foi se aproximando depois. Ele ficou muito feliz de poder ter sido desenhado também.

Legenda: As cores sinalizadas indicam atitudes e comportamentos das criangas/adultos envolvidos nas
atividades

Amarelo — Curiosidade/atencédo e engajamento

Cinza — Expressa sua opinido ou faz uma observagéo
I8raRja - Elogio e motivacao

— Apreco e interesse pelo outro
Amarelo-claro — Relagao de confianca

Verde — Afeto e carinho

— Reciprocidade e empatia

Conflitos e desentendimentos

Cor-de-rosa claro — Valorizagdo da auto-estima

Azul turiuesa — Referéncia a simbolos e objetos de convivio

— Alegria e descontracao
BZEl- Acbes de socializagdo
Cinza sublinhado e itdlico — Atividades dirigidas
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ANEXO 5 - Termo de Concordancia

74

i IPSanterém)

BTG PTG STy

oo e Instituto Politécnico de Santarém — IPS
. BAASIL Instituto Federal de Brasilia
'Vlestrado em Educaciio Social e Intervenciio Comunitiria

TERMO DE CONCORDANCIA
(INSTITUICAO)

0 _AVTOMIO CRBEAL & OLVEILA Fonw O — Gerente Executivo da

Abrace ¢ a %4“‘&,} @M ./ai/ Chefia Responsavel

estdo de acordo com a realizagdio, nesta institui¢dio, da pesquisa “Intervences socioeducativas no

contexto do tratamento: Estudo de caso de criangas com cincer acolhidas em uma casa de apoio”,
de responsabilidade da pesquisadora e mestranda Kattiucy Sousa Costa Trajano, cujo objetivo
principal é analisar e interpretar os beneficios das atividades socioeducativas realizadas com
criangas em tratamento oncologico, acothidas na casa de apoio da Abrace, com previsdo de inicio
imediato. Temos conhecimento de que as informacdes serdio coletadas através de entrevista e
observagio direta das criangas e registradas em didrio de campo. Temos ciéncia de que todas as

informagGes obtidas serfio confidenciais e sigilosas sendo utilizadas apenas para fins desta pesquisa.

Brasilia, 222  de Mww //’ de2016
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ANEXO 6 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Instituto Politécnico de Santarém - IPS

Instituto Federal de Brasilia

Mestrado em Educagao Social e Intervengdo Comunitaria

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PAIS E RESPONSAVEIS

Prezado(a) Senhor(a),

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “Intervengdes socioeducativas no contexto do
tratamento: Estudo de caso de criangas com cancer acolhidas em uma casa de apoio”, cujo objetivo
principal é analisar e interpretar os beneficios das atividades socioeducativas realizadas com criangas em
tratamento oncoldgico, acolhidas na casa de apoio da Abrace. Vocé foi selecionado porque seu(a) filho(a)
esta em fase de tratamento contra o cancer e, neste momento, vocés encontram-se hospedados na Casa
de Apoio da Abrace. A sua participagdo n&o é obrigatdria e a qualquer momento vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo com a Casa de Apoio. Sua
participagédo nesta pesquisa consistira em responder a entrevista feita pela pesquisadora considerando que
vocé se enquadra nos quesitos estabelecidos para esta pesquisa. Por se tratar de uma entrevista oral sera
necessario procedermos com a gravacao desta entrevista, por meio de equipamento de audio. Caso sinta-
se indisposto(a) ou por qualquer outro motivo, a entrevista e a gravagao serdo suspensas imediatamente.
As informacbes obtidas por meio da entrevista poderdao ajudar a compreender a importancia das
intervencdes socioeducativas realizadas pela Casa de Apoio para a crianga em desenvolvimento e que
vivencia a realidade do tratamento oncoldgico e, ainda, colaborar para diminuir os impactos negativos do
cancer e do tratamento no estilo de vida da crianga. As informagdes obtidas através dessa pesquisa serao
confidenciais e a sua participagao sera sigilosa. Os dados nao serao divulgados de forma a possibilitar sua
identificacdo. Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco institucional da
pesquisadora, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer
momento. Os resultados da pesquisa serado divulgados através da dissertagdo de mestrado.

Brasilia, de de 2016

Assinatura da pesquisadora
Telefones: (61) 2103-2107 / (61) 9528-2888

Consinto em participar deste estudo e declaro ter recebido uma copia deste Termo de Consentimento.

Nome do participante

Assinatura do participante
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