Capitulo T

A importancia da intervencao
socioeducativa no contexto assistencial
do tratamento do cancer infantil

INTRODUCAO

A vivéncia de uma doenca crénica durante a infancia é caracterizada pela literatura
como uma experiéncia traumatica para a crianca e para a familia. O impacto do diagnostico e
do tratamento tem repercussées prolongadas sobre a infancia, tais como hospitalizagdes re-
correntes, limitacoes das atividades sociais e educativas (brincar com os amigos e ir a escola,
por exemplo) e efeitos colaterais provocados pelo tratamento agressivo. O conjunto dessas
mudancas no estilo de vida da crianca pode afetar aspectos do seu desenvolvimento funcional
e psicossocial (GARCIA, 1994), além de ser considerado potencialmente disruptivo nas relacées
do sistema familiar.

Com os avancos cientificos da medicina moderna e o progresso em pesquisas nacionais
e internacionais, foi possivel explorar terapias e tratamentos mais sofisticados e eficazes contra
o cancer infantil (EISER et al., 2006), a ponto de elevar a expectativa de remissao da doenca a
niveis significativos. Com isso, evidenciou-se a preocupacdo com a necessidade de cuidar das
dimensdes psicossociais da crianca, numa abordagem integral e humanizadora do conceito de
salde, de forma a proporcionar-lhe melhor qualidade de vida e protecdo quanto aos processos
que possam representar riscos psicossociais.

O objetivo principal da pesquisa foi analisar e interpretar os beneficios das intervengdes
socioeducativas realizadas com as criancas no contexto do acolhimento assistencial da casa
de apoio. Tendo em vista esse propdsito, a investigacdo buscou problematizar os efeitos das
diversas mudancas pelas quais a crianca transita durante a experiéncia do tratamento no con-
texto da casa de apoio para, tomando como base tedrica 0 modelo da Teoria Bioecologica do
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Desenvolvimento Humano (BRONFENBRENNER, 1996), compreender em que medida as estra-
tégias de intervencdo analisadas podem influenciar os fatores para o continuo desenvolvimen-
to infantil, mesmo em meio as adversidades advindas com o tratamento de satde prolongado.
A proposta deste estudo € contribuir para uma nocao abrangente sobre a importancia da in-
tervencgdo socioeducativa com criangas em tratamento oncoldgico e sobre a importancia de o
tratamento ndo negligenciar aspectos do desenvolvimento infantil.

O TRATAMENTO DO CANCER COMO UMA TRANSIGAO ECOLOGICA

Com efeito, um dos pressupostos norteadores da abordagem bioecolédgica do desen-
volvimento humano € a transicdo ecoldgica. A partir da transicdo ndo normativa representada
pelo diagndstico da doenca, o desenrolar dos eventos posteriores envolve decisdes muito difi-
ceis e mudancas necessarias a conducao do tratamento adequado a cada caso. As circunstan-
cias impostas pela necessidade do tratamento da crianca desencadeiam um cenario de crise
(FRANCOSO, 2001) nos elementos estabilizadores do equilibrio e do status habitual da crianca
e das relacoes familiares. Uma transicdo ecoldgica é entendida como um processo gerador
de mudancas na posicdo da pessoa em desenvolvimento, seja em decorréncia de modifica-
cOes nos papéis que ela exerce dentro do seu ambiente ecoldgico ou de mudancas do proprio
ambiente, podendo designar, ainda, a combinacdo desses dois fatores (BROFENBRENNER,
1996). As transicGes ecologicas acontecem ao longo da vida e proporcionam oportunidades
ao processo de desenvolvimento. O impacto das transicdes pode ser relativo, de forma que os
eventos impostos, inesperados e negativos, assim como aqueles que envolvem alto grau de
mudanca, serdo mais estressantes e mais provavelmente conduzirdo a resultados negativos
em comparac¢do aqueles que sdo escolhidos, esperados, positivos e envolvem pequena ruptu-
ra comportamental (GEORGE; SIEGLER apud Magalhaes, 2005, p. 23).

Ainterrupcdo de uma vida normal durante a infancia devido ao adoecimento deman-
daré da familia esforcos suplementares para lidar com maiores ou mais desafiadoras respon-
sabilidades, acrescidas aos cuidados com as medicacdes, a aten¢do com as recaidas ou com
os efeitos colaterais do tratamento, e a0 acompanhamento em consultas, exames e hospitali-
zagOes. O confronto com essa realidade desencadeia mudancas profundas no seio familiar. A
familia precisaré reorganizar o seu dia a dia, seu orcamento e suas prioridades em funcao das
novas necessidades que surgirdo no contexto do tratamento. Esse processo de adaptacdo é
arduo e muitas vezes traz conflitos e desgastes para o relacionamento conjugal e para o exer-
cicio das funcOes parentais, na relagdo com o préprio filho doente ou com os filhos saudéaveis
(LOPES, 2001).

Cabe ressaltar a importancia do funcionamento da dinadmica familiar para o desenvol-
vimento social da crianca. E no microssistema familiar que, durante a infancia, a crianca tem o
primeiro contato com regras, demonstracdes de valores e normas de conduta aceitaveis ou ndo
asuacultura, ao que Berger e Luckmann (2004) denominam de socializagdo primaria. A organi-
zagdo e o bom funcionamento dos papéis parentais, da dindmica e rituais familiares represen-
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tam, portanto, recursos favoraveis e protetores ao desenvolvimento das habilidades e compe-
téncias em cada fase da infancia, especialmente em circunstancias profundamente adversas.

A necessidade de internacdo para o tratamento da doenca exige, muitas vezes, a se-
paracao da crianca de seus pais e/ou irmaos. Para Bowlby (1982), os efeitos dessa separacao,
mesmo que a curto prazo, provocam um desequilibrio em criancas pequenas e, em circuns-
tancias de repetidas separa¢des por tempo prolongado, causam até mesmo transtornos de
personalidade. As transformacoes na rotina da crianca e da familia incluem o afastamento da
crianca das atividades escolares e comprometem toda a dinamica a qual ela estava acostu-
mada, introduzindo mudancas ambientais e mudancas de habitos com a prescricdo de varios
medicamentos, repouso, restri¢des, entre outros.

Nesse sentido, para a crianca, a experiéncia de vivenciar o cancer esta associada nado
s6 as mudancas no funcionamento do préprio corpo, as dores e ao mal-estar provocados pela
doenca e pelas rea¢bes ao tratamento, mas também a maneira como ela percebe a interferén-
cia da doenca na sua vida, como quando esta a impede de participar de atividades normais do
seu cotidiano.

A entrada da crianca no contexto hospitalar e no contexto da casa de apoio representa
uma transicdo ecologica na medida em que a crianga amplia sua relacdo com outras pessoas,
objetos e simbolos além daqueles do sistema familiar. A interconexao entre esses microssis-
temas dar-se-a durante um periodo de tempo consideravel da sua infancia. Em que pese as
consequéncias sistémicas do tratamento do cancer infantil, € importante que a assisténcia e
os cuidados prestados sejam de igual forma abrangentes. Logo, é imprescindivel que os ele-
mentos contextuais desses novos ambientes oportunizem, na medida do possivel, recursos
que apoiem condicOes fisicas, emocionais e sociais saudaveis e ajustadas as necessidades de
crescimento social e psiquico da crianca, ampliando-se as “implicacOes efetivas para o estimu-
lo aos processos evolutivos da pessoa” (POLONIA et al., 2008, p. 78) neste contexto de transicao.

0S PROCESSOS PROXIMAIS E A INTEGRALIDADE DA ATENGAO
NOS CONTEXTOS DE TRATAMENTO

No presente estudo, o contexto da casa de apoio da Abrace, em Brasilia-DF, é compre-
endido como um contexto imediato de desenvolvimento da crianca em tratamento oncolégico
e esta interconectado com outros sistemas com os quais a crianca mantém interacées, como
o sistema familiar, o hospital e as instituicGes privadas e comunitéarias, constituindo o seu me-
sossistema. As préaticas assistenciais e de promocdo a salde desenvolvidas nesses sistemas
devem fundamentar-se na concepcao humanizadora do cuidado, preconizada nos principios
de atuacdo do Sistema Unico de Salde. Essas préticas devem valorizar a dimens&o subjetiva e
social em todas as praticas de atencdo e gestdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2004).

Uma caracteristica elementar de qualquer processo humanizador é, antes de tudo, rela-
cionar-se com o outro e, com a crianca, isso se faz tendo acesso ao mundo dela, aos recursos
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cognitivos e afetivos de signos e significados que fazem sentido para ela na interpretacdo desse
momento de mudancas, a fim de ajudé-la a, como autora do seu préprio desenvolvimento, a
continuar esse processo durante a experiéncia da doenca. A crianca é um ser em crescimento e
em desenvolvimento capaz de influenciar o ambiente e de ser influenciada por ele. Esse movi-
mento reciproco é chamado de bidirecionalidade e se expressa por meio dos processos proxi-
mais. Para Bronfenbrenner e Morris (1998 apud RODRIGUEZ et al., 2015) 0s processos proximais
constituem-se possibilidades ao desenvolvimento humano por meio das relacoes de troca de
experiéncias do individuo com o seu contexto imediato. Para permitir o desenvolvimento, tais
experiéncias devem ser reciprocas, instigando a atencao, o interesse, a imaginacdo e a capaci-
dade da pessoa envolver-se no processo e adquirir novas habilidades. Os processos proximais
acontecem nas atividades cotidianas por meio das quais a pessoa em desenvolvimento inte-
rage com outras pessoas, com simbolos e objetos disponiveis no seu ambiente de convivio
(BREFENBRENNER apud Alves, 2002).

Nessa concepcao, € possivel entender que o ambiente influencia o desenvolvimento da
Crianca que se encontra em tratamento prolongado, pois, ao longo do tempo, 0 ambiente em
que ela esta inserida passa a funcionar como organizador e a disponibilizar tanto os recursos
quanto os constrangimentos ao seu desenvolvimento naquele contexto. Logo, os fatores im-
portantes ao desenvolvimento da crianca em tratamento oncoldgico sdo construidos em con-
junto com as suas caracteristicas pessoais e com as caracteristicas presentes nesses contextos.

As relacOes instituidas por meio da casa de apoio, além do seu apoio material, estabele-
cem com as criancas formas de interacOes efetivas e significativas para o seu desenvolvimento
na medida em que sdo caracterizadas pela expressao de afeto, reciprocidade e equilibrio de
poder (BRONFENBRENNER, 1996; KOLLER, 2004), ampliando as chances de estabelecer-se no-
VOS processos proximais e “dessa forma potencializar seus recursos para enfrentar eventuais
adversidades” (RODRIGUEZ, et al., 2015, p.153).

Com base na definicdo dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS, 2015), crianca €
toda “pessoa de 6 a 12 anos de idade”. Estudos defendem que, nessa fase, elas desenvolvem o
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 competicao
(RODGERS, 2014). A experiéncia de uma doenca crénica, bem como as condutas terapéuticas
que envolvem o tratamento, em especial a necessidade de hospitalizacdo, pode trazer con-
sequéncias negativas para a autoestima (CHIATTONE apud SANTOS, 2011) e a constru¢do do
autoconceito da crianca. Porisso, as intervencgdes terapéuticas e assistenciais junto as criangas
em tratamento prolongado devem privilegiar o seu desenvolvimento integral e estimula-las a
adquirir competéncias e aprendizagens condizentes com a sua etapa de desenvolvimento cog-
nitivo, considerando-se as suas necessidades infantis de brincar, fantasiar, integrar-se, explorar,
sentir-se orgulhoso de suas habilidades e pronto para colaborar com os outros, ser tratado com
respeito, sorrir, dar e receber muito amor.

Os fatores proximais do cuidado por meio das atividades socioeducativas pretendem
ativar o sujeito da crianca em vez de focar simplesmente o paciente, acionar processos de co-
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municacado, fornecendo-lhes e obtendo novas informacoes e apreciar suas singularidades en-
quanto criangas e atores sociais. Concordamos, assim, com a posicdo de Moreira e Macedo ao
afirmarem que

O mais importante para as criancas portadoras de doencas cronicas, que muitas ve-
zes possuem marcas relacionadas a doenga, é a atencdo a sua experiéncia enquanto
criangas e a valorizacdo 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 criancas e impedir os recursos que ela pode
desenvolver para lidar com as mesmas. (2009, p. 649).

METODOLOGIA

DELINEAMENTOS DO ESTUDO

A abordagem metodoldgica para a execucdo desta pesquisa foi qualitativa, na forma de
um estudo de caso, pois objetivava compreender a perspectiva dos participantes diante de um
determinado fendbmeno, quando inseridos num contexto natural.

A realizacdo da coleta de dados deu-se por meio do emprego das técnicas de entrevista
semiestruturada e observacdo participante. As entrevistas foram conduzidas com a psicologa
e com as maes das criancas hospedadas na casa durante a fase da pesquisa. A observacao
participante foi utilizada com as criangas, durante o periodo em que elas estiveram interagindo
com os voluntarios e com a psicéloga em atividades dos projetos “Hora de brincar” e “Aqui
vocé aprende”, nos espacos destinados a essas atividades socioeducativas. Para o propdsito
de analise de dados obtidos por meio desses instrumentos, fez-se uso da técnica de analise de
conteldo, organizada conforme o processo de formacao de categorias, proposto por Bardin
(1977). Com base nas sucessivas leituras e releituras dos relatos das mdes e da psicéloga, bem
como na analise dos registros das observacdes, procedeu-se a codificagdo textual em unidades
de registro, considerando-se o tema como unidade-base. Assim, entendeu-se cada conceito ou
ideia apresentada nas respostas as questoes norteadoras das entrevistas como tema ou uni-
dade de registro, que, em funcdo das caracteristicas ou propriedades em comum com outros
temas, foram agrupados, formando subcategorias, as quais, por sua vez, formaram categorias.
Apds a codificacdo das entrevistas, passou-se a explorar os temas que surgiram também nas
anotacOes das observacdes, de forma a realizar uma triangulacao dos dados.

RESULTADOS

A partir da andlise dos dados, foram identificados cinco eixos tematicos, trés deles di-
vididos 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 opor-
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tunidades de desenvolvimento infantil promovidas no contexto assistencial por meio da inter-
vencao socioeducativa, conforme apresentado na tabela abaixo:

Tabela 1 - Categorias teméticas

EIXOS TEMATICOS

CATEGORIAS ANALITICAS

A experiéncia do
tratamento no contexto

de acolhimento revelou
mudancas em dimensdes do
desenvolvimento infantil?

Aforma das criancas vivenciarem o
tratamento contra o cancer

1) RepercussOes do tratamento sobre
o fluxo dos processos proximais

2) Caracterizacdo dos sentimentos

Relacionamento socioafetivo
das criangas antes e depois do
tratamento

3) Inalteragdo do padrdo de
comportamento

4) Percepgdo de alteragdo no padrdo
de comportamento

5) Influéncia dos pais

Envolvimento e participacdo da
crianga em outros contextos

6) Relagdo com a escola

7) Atividades preferidas no tempo livre
em casa

Aiintroducdo de atividades
socioeducativas estimula
o processo bidirecional
envolvendo a pessoa

e o ambiente ao seu

redor, na perspectiva do
desenvolvimento infantil?

Aintervengdo socioeducativa na
Casa de Apoio

8) Expectativas com as atividades

9) Sistematizagdo e disponibilidade
das atividades

10) Conceitos associados as atividades
socioeducativas

11) Tipos de atividades apreciadas
pelas criancas na Casa de Apoio

12) Aceitagdo e integragdo ao
ambiente da Casa

Interconexdes desenvolvidas pela
crianga na sua relagdo com o
mesossistema - Casa de Apoio e a
propria casa

13) Interconexdes emocionais e
afetivas

Nos discursos das maes, aparece a descricdo de temas relacionados a ocorréncia de
alteracOes na rotina da crianca, que estava acostumada a ir a escola diariamente, a brincar de
bola, a andar de bicicleta, e que estava acostumada ao convivio permanente com os irmaos e
ao aconchego do lar e das demais pessoas ligadas a ela, pertencentes ao seu ndcleo familiar.
A experiéncia de adoecer e a necessidade do tratamento impediram a crianca de permanecer,
por algum tempo, no convivio de amigos da escola e de continuar o seu desempenho escolar.
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O tempo dedicado as atividades habituais da crianca, apesar de ndo ter sido esquecido,
sofreu alteracOes importantes devido as consequéncias da doenca (como limitacoes fisicas),
do tratamento - tais como mudancas no padrdo alimentar, na qualidade da disposicao fisica
para interagir com as pessoas, e na necessidade de deixar o conforto do lar periodicamente
para realizar o tratamento - e devido a alguns novos desafios para se readaptar a vida cotidiana.

A experiéncia do tratamento, apesar de constituir-se uma béncdo na vida da crianca
com cancer e da familia, pois a terapéutica eficaz é imprescindivel para trazer esperanca de
cura, introduz a crianca e os familiares cuidadores num mundo diferente daquele a que a fami-
lia estava acostumada. Ao ver-se inserida em ambientes desconhecidos e, muitas vezes, amea-
cadores, a crianca terd que lidar com o surgimento de um mix de sentimentos e comportamen-
tos que regulam as interacOes sociais e revelam o seu estado de confronto e, a0 mesmo tempo,
de busca pela ressignificacdo da vida nessa nova e contraditéria realidade.

Na tematica do relacionamento socioafetivo, os discursos das maes revelam, na maio-
ria dos casos, que os filhos ndo apresentaram alteracdes na forma de se relacionar social e
afetivamente com outras pessoas, apds a introducao do tratamento, e trazem um dado até um
pouco inesperado que tem a ver com a relacdo de cuidado dos pais sobre a crianca, gerando
alteracOes no seu convivio social e, consequentemente, influenciando mudancas nessa éarea.

O tema do envolvimento e da participacdo da crianca em outros contextos revelou a
apreciacdo das criancas pela rotina escolar, cuja atuacdo é marcada pelo engajamento nas
atividades realizadas. Ademais, no contexto do lar, as criancas aproveitam o seu tempo livre
para fazer suas atividades preferidas. Apesar de sofrerem algumas limitacoes, foi possivel per-
ceber que elas desejam se divertir com brinquedos, bonecas, joguinhos e soltar a imaginacao
enquanto brincam de ser cantores e cavaleiros.

Ja os dados relacionados as intervencdes socioeducativas desenvolvidas com as crian-
cas na casa de apoio caracterizam-se como um recurso facilitador do processo adaptativo ne-
cessario quando se vivencia o tratamento de uma doenca cronica.

Os momentos de realizacdo de atividades socioeducativas e os instrumentos conduto-
res da interacdo com as criancas assistidas, como os brinquedos e as brincadeiras que faziam
parte do ambiente doméstico da crianca, 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 os microssistemas da crianca
em tratamento. Esses canais permitem a crianga sua ativa participacao no ambiente onde esta
inserida, facilitando a sua integracao, a formacdo de vinculos e a percepcdo da crianca acer-
ca desse ambiente de acolhimento durante o tratamento. Conforme observado por uma das
maes, as experiéncias vivenciadas pelo filho na casa de apoio sdo deixadas de lado quando
eles estdo em casa e vice-versa, dando a entender que as vivéncias sao significativas no e para
0 contexto em que ocorrem.
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DISCUSSAO DOS RESULTADOS

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 fa-
miliar e, por conseguinte, altera a dinémica do desenvolvimento humano, afirmando-se como
um episodio que caracteriza o mesotempo (BRONFENBRENNER, 1996).

Nesse nivel de analise, o impacto das mudancas, que provocam movimentos de con-
tinuidades e descontinuidades nos processos proximais, conforme observamos nos resulta-
dos, pode prevalecer apos dias, semanas, meses e anos. Apds o tratamento contra o cancer, as
maes nos ddo a conhecerinformacdes sobre mudancas no cotidiano e no comportamento das
criangas, revelando alguns desajustes gerados devido a essa nova condi¢ao, 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 os amigos. Essa cons-
tatacdo confirma a analise de Castro e Piccinini (2002) quando afirmam que uma situacdo de
doenca cronica na infancia possui implicacdes emocionais e sociais. Acrescentam, ainda, que
essas implicacbes agem como um fator estressor que interfere no desenvolvimento infantil e
afeta a dindmica do sistema familiar.

Entre essas transformacoes, a introducdo da casa de apoio no contexto do tratamento
gera novas dinamicas nas relacdes da familia e da crianca, sendo, por si mesmo, um agente de
mudancas. Bronfenbrenner (2011) define as interacdes proximais que ocorrem na relacao di-
reta da pessoa com as outras pessoas, objetos e simbolos presentes no seu contexto imediato,
durante periodos estendidos de tempo, como sendo a forca motriz para o desenvolvimento. As
criancas em tratamento, hospedadas na casa de apoio, estabelecem ou estabelecerdo uma re-
lacdo duradoura e continua com esse ambiente (microssistema), devido a extensao prolongada
desse tratamento. E, de acordo com o que foi identificado nas entrevistas, a experiéncia do
tratamento longe de casa pode intensificar o impacto negativo dessa transicao no dia a dia das
interacoes e relacoes mantidas na casa, pois as criancas sentem a falta dos pais, dos irméaos, de
brincar na natureza, assim como faziam em casa quando ndo estavam realizando as sessoes
de quimioterapia e/ou outros procedimentos. Nessas circunstancias, além da dor fisica com a
exposicao do corpo a intervengdes médicas invasivas, a crianga expressa sentimentos de frus-
tracdo, de raiva, de medo e dlvidas que revelam sua ansiedade e estado de instabilidade emo-
cional 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.

Essas marcas influenciam a crianca e o seu familiar na perspectiva das suas motivacées
e percepcdes do contexto em que convivem e, dessa forma, no curso do seu desenvolvimento.

Contudo, a vivéncia do tratamento é um momento de transicdo singular para cada crian-
ca e sua familia, assim como o momento da confirmacdo do diagnéstico de cancer, observado
por Frangoso (2001, p. 23) como um evento que “traz uma gama complexa de situagdes e ques-
toes que se configuram de acordo com as caracteristicas particulares das pessoas envolvidas,
repercutindo na vida da crianca de modo Unico e singular”. Percebeu-se, outrossim, que houve
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maior incidéncia de relatos afirmando nao ter havido sinais de mudangas no comportamento
ou no relacionamento socioafetivo da crianca com a introducao ao tratamento.

Como podemos observar nos relatos, limitacGes para se locomover temporariamente,
ter de ficar hospitalizado em algumas ocasides, indisposicao fisica, e dificuldades para a rea-
daptacao foram algumas das implicacdes funcionais e sociais que restringiram a ativa partici-
pacdo das criancas em atividades rotineiras que as conectavam com a sua familia e amigos,
afastando-as dos ambientes que lhes proporcionavam conforto e seguranca afetiva, servindo,
entdo, de ameacas ao seu bem-estar.

Apoiados em diversos autores, entendemos que a realidade do tratamento se caracteri-
za como um marco de transi¢cdo 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 desenvolvi-
mento biopsicossocial da crianca. As circunstancias vivenciadas pelas criangas face a experi-
éncia do tratamento, mencionadas pelas suas maes neste estudo, podem ser analisadas a luz
do conceito de transicdo ecoldgica descrito por Bronfenbrenner (1996). Essas mudancas recon-
figuram o status e o meio social aos quais a crianca pertence. De criangas saudaveis passam
a ser consideradas criangcas em tratamento, passa-se de alguém cuja atencdo e reforcos eram
recebidos prioritariamente em casa, no nivel do sistema familiar, para alguém que demanda
monitoramento, avaliagdo médica e cuidados especializados peridédicos. Ha também outros
fatores responséaveis por estender e transformar o ambiente ecoldgico da crianca.

Destaca-se, por outro lado, que os elementos formadores do microssistema na casa de
apoio, sendo definidos por Bronfenbrenner (2011) como as atividades, os papéis e as relacdes
nas quais a pessoa esta envolvida, podem constituir estruturas articuladas e relevantes em
prol do desenvolvimento humano, minimizando, assim, os efeitos dos riscos associados ao
tratamento.

Esse esclarecimento é importante porque partimos do pressuposto de que o desenvol-
vimento é um

fendmeno de continuidade e de mudanca das caracteristicas biopsicolégicas dos se-
res humanos como individuos e grupos. Esse fendmeno se estende ao longo do ciclo
de vida humano por meio das sucessivas geracoes e ao longo do tempo histérico,
tanto passado quanto presente. (BRONFENBRENNER, 2011, p.43).

A crianca acometida por um cancer e em tratamento, portanto, continua em processo
de crescimento e desenvolvimento das suas func¢des fisicas, motoras, psicologicas, sociais e
emocionais. Todavia, ela passa a apresentar necessidades especiais de salde e demandas de
cuidados e servicos especificos para além dos que as criancas em geral requerem (SILVA, 2012),
tendo em vista prevenir prejuizos severos no curso do desenvolvimento, bem como propiciar
condicdes de bem-estar e qualidade de vida durante o tratamento de uma enfermidade crénica.

Nota-se, a partir dos resultados, a preocupacao dos atores intervenientes para tornar o
ambiente da casa de apoio menos hostil e aversivo para a crianca, aproximando-o tanto quan-
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to possivel do contexto da sua prépria casa. Nesse proposito, o principal objetivo que os motiva
a trabalhar na aplicacdo das atividades é criar um espaco e um tempo propicio para que as
criancas realizem atividades da infancia, construir uma rotina de interacao com pessoas inte-
ressadas no bem-estar infantil, e oferecer oportunidades de recreacao, diversao e afeto capa-
zes de ajudar as criangas a aceitar a nova realidade com mais leveza. Os cuidados e a atencao
dedicados a estabelecer rotinas na casa de apoio, pelos quais a crianca sinta-se valorizada e
apreciada pelos demais membros desse microssistema gracas a interagdo reciproca proporcio-
nada pelas atividades, deslocam o foco da relacdo com a crianga de uma base terapéutica em
torno apenas do tratamento de salide, para uma pratica focalizada nos interesses da crianca.

Esse entendimento sustenta a ideia de que as atividades socioeducativas impulsio-
nam padroes remodelados de interacdo entre as pessoas e criam novas expectativas sobre 0s
objetos e os simbolos presentes naquele contexto, funcionando como processos proximais e
encorajando comportamentos mais adaptativos em relacdo ao contexto do tratamento, que
também significam a realizacdo do potencial de desenvolvimento de cada um. Isso ocorre por-
que, 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 re-
lagBes, os lacos e as interconexdes entre, por exemplo, a familia, a escola e a casa de apoio
(BRONFENBRENNER, 2011). Pelo exposto por Bronfenbrenner (1992 apud Polonia et al., 2008),
as forcas que conduzem ao desenvolvimento humano assumem uma propriedade reciproca,
gerando mudancas mutuas, ou seja, em direcdo a pessoa e a0 ambiente.

No dia a dia da Casa de Apoio, as atividades sdo vistas como oportunidades para brin-
car, interagir, integrar, descontrair e ajudar a passar o tempo. Para Kishimoto (2010), brincar é
a principal atividade da rotina da crianca. Por meio da brincadeira, a crianca toma decisoes,
aprende regras, expressa-se através da linguagem, do 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 sdo criacdes da so-
ciedade e trazem os valores do ganhar ou perder, comprar e vender. Na brincadeira
do faz de conta, o mundo social aparece na sua tematica: ser médico, professora,
motorista. (KISHIMOTO, 2010, p. 12).

Assim como na concepcao 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 cancer 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. Ao proporcionar esse tipo de experiéncia em outro contexto fora daquele que é téo
familiar a crianca, entendemos estar contribuindo para desenvolver um senso de mesossiste-
ma, de relagdo entre os ambientes a partir do acesso as atividades preferidas e tdo estimadas,
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que ajudam a “imprimir sentido de pertencimento e identidade a infancia” (SAO PAULO, 2007,
p. 12) durante as transi¢cdes que marcam a trajetéria da crianca em situagdo de tratamento do
cancer, acolhida na casa de apoio. Nota-se, contudo, que o senso de mesossistema, no con-
texto de transicao devido a doenca grave e ao tratamento de salde, nem sempre é uma ex-
periéncia natural e contundente. No estudo, uma das entrevistadas considerou relevante nao
compartilhar em casa com a familia as experiéncias vividas na casa de apoio, durante a fase
do tratamento, e vice-versa. Os mediadores, como os simbolos, as pessoas, 0s signos, as ati-
vidades etc., que representam a realidade de um microssistema, condicionam as experiéncias
naquele ambiente e, para esta méae, a maneira de lidar com essa transicao pode ser facilitada
sem a interconexao de elementos entre os dois contextos.

CONCLUSAO E PROPOSTAS DE INTERVENGAO

Apds buscarmos compreender um pouco melhor como as familias que convivem com
o cancer infantil identificam as mudancas vividas em funcdo do tratamento oncolégico, rela-
cionamos as dinamicas dessas mudancas aos conceitos tedricos da abordagem bioecologica
do desenvolvimento humano, por acreditarmos que as intervencdes de apoio a essa transicao
ndo normativa devem sustentar-se, tanto quanto possivel, numa perspectiva sistémica e inter-
-relacionada das condicGes que favorecem ou afetam o desenvolvimento integral das pessoas
envolvidas. No campo da Educacao Social, mais especificamente na experiéncia de um evento
ndo normativo, como a doenca cronica na infancia e o tratamento de salde prolongado, os
conceitos desenvolvidos na perspectiva bioecoldgica do desenvolvimento humano  permi-
tiram-nos compreender a importancia das relacdes que a crianca estabelece com os contex-
tos nos quais esta inserida, onde as atividades socioeducativas associam-se ao processo de
construcdo e de significacdo da sua experiéncia como praticas interativas com o potencial de
influenciar o seu desenvolvimento.

Verificou-se que as atividades socioeducativas contribuem na tarefa de ressignificar a
vida ap0s o cancer. Isso é possivel porque a importancia atribuida a interacdo lidica com as
criancas é complementar a importancia dada ao tratamento médico. Assim, as experiéncias
lidicas e educativas presentes no cotidiano familiar e escolar, ao serem parte da rotina do am-
biente 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, as suas subjetivida-
des e as suas preferéncias, e ndo apenas a salide do seu corpo.

A experiéncia do cancer infantil é, portanto, uma experiéncia situada na relacao indivi-
duo-familia-instituicGes-sociedade, pois configura-se numa realidade impositiva com impac-
tos sociais de sérios riscos de constrangimento as necessidades essenciais da infancia, bem
como ao saudavel desenvolvimento biopsicossocial da crianca, afetando, ainda, a relacao fa-
miliar. Essas circunstancias exigem condutas interventivas multidimensionais e mediadoras de
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oportunidades de crescimento e desenvolvimento em meio as adversidades, dentro e fora do
ambiente familiar.

A intervencao socioeducativa realizada na casa de apoio implica a dinamica das rela-
cOes humanas e contextuais, valorizando o potencial presente nas “situacdes de aprendizagem,
independentemente do contexto a partir do qual elas se revestem de significado” (CANASTRA,;
MALHEIRQS, 2009, p. 2031). Com as conclusdes desse estudo exploratorio, acreditamos que a
missao do educador social no contexto de crise provocada por uma transicao ecolégica e ndo
normativa, como o cancer infantil, possui carater socioeducativo e psicossocial, cuja interven-
cdo, que é multidimensional, podera contribuir no sentido de: (i) desenvolver multiplos olhares
e competéncias na area da salde, a fim de enriquecer os processos educativos existentes nas
relacOes sociais e nos contextos fora daqueles considerados formais; (i) fomentar atividades
conjuntas e experiéncias significativas com a crianga, a familia e a equipe de assisténcia multi-
disciplinar; (iii) alargar a concepg¢do do contexto da casa de apoio (ONGs, érgaos assistenciais
publicos etc.) na composicao da rede de apoio e de suporte as pessoas nessa situacao; (iv)
aprofundar o conhecimento acerca da experiéncia cotidiana da crianca e da sua familia com
o tratamento; (v) reconhecer possibilidades de desenvolvimento e crescimento em meio as
adversidades provocadas pelo tratamento; bem como (vi) capacitar os cuidadores informais,
voluntarios e profissionais na sua relagdo com a crianca em tratamento.
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