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Abstract In this article we discuss chronic disease
and its impacts upon childhood. We discuss the ex-
perience of providing play activities for hospitalized
children as a strategy to ensure their freedom to make
choices and to question values. We discuss the no-
tion of socialization as being different from sociabil-
ity. We discuss the interactionist perspective of Child
Sociology and discuss conceptually the use of play
activities as a tool for humanizing relations. We con-
clude that there is a need for further investigations
approaching children as subjects of expression and
point to the potential of play as an instrument of
humanization.
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Resumo Nesse artigo, trabalhamos com a temética
da doenga cronica e suas marcas na infancia. Re-
corremos a experiéncia da criacdo de espagos ladi-
cos no interior dos hospitais como estratégia para
afirmar o lugar de sujeito da crianca e sua condicéo
de liberdade para fazer escolhas e questionar valo-
res. Discutimos a visdo da socializagdo como dife-
renciada da sociabilidade. Abordamos a perspectiva
interacionista da sociologia da infancia e discuti-
mos conceitualmente a utiliza¢do do brincar como
ferramenta de humanizagéo das relagdes. Conclui-
mos apontando a necessidade de realizagdo de pes-
quisas que tenham as criangas como sujeitos de ex-
pressdo e apontamos o potencial do brincar enquan-
to dispositivo de humanizagéo e construgéo de refe-
réncia e de uma clinica ampliada.

Palavras-chave Infancia, Doenga cronica, Huma-
nizacdo, Sociologia da infancia
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Introducéao

No presente artigo, problematiza-se a vivéncia com
a doenca cronica na infancia, utilizando como re-
curso para tratar de tal tematica a experiéncia do
brincar enquanto recurso terapéutico e dispositi-
vo humanizador das relagdes que constroem o
cotidiano do cuidado, recepgdo e hospitalizagio
das criancas atendidas em um hospital terciario,
referéncia para a satde da crianca no Rio de Janei-
ro. No curso deste artigo, relativiza-se uma pers-
pectiva presente nas defini¢6es de infancia, que afir-
mam que o sujeito desse periodo, a crianga, € um
ser que desconhece 0 gque se passa ao seu redor e
que esta submetido aos rituais de socializagdo e
regras do mundo dos adultos.

Algumas producdes das criangas que frequien-
tam o hospital s&o utilizadas como uma estratégia
para reafirmar seu protagonismo, suas experién-
cias, valorizando os significados construidos acer-
ca do mesmo e da doenca como marcas diferenci-
adoras. Os dados ilustrativos desta discussdo ad-
vém das reflexdes sobre a pratica de atendimento
em espacos ludicos e dos desenhos de criangas que
frequentam os ambulatérios do hospital. Esses
espacos ludicos organizados no interior da insti-
tuicdo por uma equipe profissional funcionam
como salas de espera diferenciadas, contribuindo
para que os procedimentos, consultas e exames se
tornem menos angustiantes e sejam incorporados
como uma experiéncia passivel de elaboragdo por
parte das criancgas.

O artigo pretende contribuir para a reflexdo
sobre o contexto hospitalar na vida de uma crian-
¢a portadora de doenca cronica e as interveniénci-
as da cultura técnica deste espaco para 0 processo
de socializagdo da mesma. Destacamos inclusive a
caréncia de producdes que analisem o hospital
como espago de socializagdo e a crianga com doen-
¢a crénica como um sujeito que incorpora o hos-
pital em sua experiéncia, valorizando as rela¢fes
que nele constroi, a partir de uma andlise pautada
na literatura da sociologia da infancia.

Asocializagdo no hospital
como uma dimensao da sociabilidade
da crianga com doenca crénica

A fim de superar limites ou imposicdes de carater
formal, faz-se necessario ir além do conceito du-
rkeiminiano de socializacdo enquanto introjecéo
de valores e ampliar essa perspectiva a partir da
questdo da sociabilidade pela vertente simmelia-
nal, pensando nas interagdes sociais em si, na for-

ma como estas se estabelecem através do encontro
entre adultos e criancas, e entre criancas e outras
criangas. O principio da sociabilidade é formulado
por Simmel enquanto o compromisso de garantia
ao outro de valores sociaveis, quais sejam, alegria,
liberagdo, vivacidade, compativeis com 0 maximo
de valores recebidos por esse individuo. A base da
sociedade, segundo esse autor, estd na interagéo
entre os individuos e, nesse jogo de reciprocidade,
de relagGes de troca, também cabem conflitos en-
quanto uma possibilidade da intera¢do social. Na
perspectiva simmeliana, ganha destaque ainda o
jogo entre semelhanca e diferenca, como dois gran-
des principios do desenvolvimento humano. A di-
ferenciagdo é a possibilidade de emergéncia do su-
jeito humano e de sua singularidade. Tal postula-
do é caro as andlises que se dedicam aos estudos
sobre as criancas e a infancia e, no caso desse arti-
go, é pertinente para se pensar sobre o impacto
das diferengas provocadas pela experiéncia de ser
portador de uma doenca cronica. Portanto, é pos-
sivel afirmar que a socializacdo é uma das dimen-
sOes de expressdo das relagdes sociais e de suas
exigéncias, sendo englobada pela perspectiva da
sociabilidade, e das necessidades de sociagéo e cons-
trucdo de vinculos sociais.

Em conformidade com Plaisance?, é possivel
dizer que a socializagdo é antes de tudo uma inclu-
sdo na sociedade, com um afastamento da familia
paraexperienciar outras organizacdes sociais, e esse
processo abarca toda a vida humana, constituin-
do os seres humanos como seres sociais. Ao discu-
tirmos no curso desse ensaio a experiéncia das cri-
ancgas com doencas cronicas a partir de uma tradi-
¢do sdcio-antropoldgica®*®, objetivamos ressaltar
0 protagonismo e a expressdo da experiéncia da
crianca sobre frequentar um hospital, perceber a
diferenca de quem o freqlienta, indicando, por
exemplo, nos desenhos, as marcas de uma doenca/
deficiéncia.

A crianga na perspectiva interacionista é desta-
cada como ser ativo, um ator social que participa
das trocas, das interacdes, que atribui significado
aos processos de que participa na sociedade, ndo
sendo reduzida, e nem muito menos identificada,
as instituicdes que assumem sua socializagdo. Aqui
cabe-nos abrir um parénteses para referir, a partir
de Plaisance, duas perspectivas centrais acerca da
socializa¢do, uma referida a tradigdo durkeiminia-
Na, e a outra baseada na perspectiva interativa. Para
aprimeira, a socializagdo é um modelo vertical, de
imposices, cujos estudos iluminam os adultos que
constroem o sistema educativo, e ndo as criancas,
meramente relegadas a receptaculos da socializa-
¢do. Ja na socializagdo segundo o modelo interati-



vo, predomina a perspectiva da construgdo do ser
social, de uma ordem de multiplas negociagdes
entre os sujeitos ligados por relagbes de proximi-
dade e alteridade, na qual se forja a identidade so-
cial. Nessa segunda perspectiva, o conceito de ex-
periéncia é central e contribui para a anélise de si-
tuacdes e instituicdes de referéncia para a crianca
com doenca crénica. Isso porque se reivindica nes-
se artigo a necessidade de considerar que, para essa
clientela de criangas, o hospital é uma instancia
importante no intercdmbio de valores e a crianca
constroi significados sobre essa experiéncia de vi-
ver com uma doenca cronica.

Um dos sinais da transformacdo do espaco
hospitalar a partir da presencga da crianga pode ser
indicado na valorizagdo da expressao ludica, com
a adequacdo desse espacgo para a crianga, com co-
res, mobiliario, praticas e profissionais habilita-
dos a valorizar sua presenca e construindo canais
para a expressdo de sua experiéncia enquanto cri-
anga, e nos espagos de sua vida. A expressao ludica
é 0 mecanismo por exceléncia do processo de cons-
trucgdo de si e de significacdo da crianga como ser
no mundo e como um sujeito digno de expressar-
se. Assim, no segmento de criangas que vivem com
doengas crdnicas, o hospital torna-se um locus de
construcdo de relagdes sociais, de expressao sobre
sua experiéncia com a doenga.

Com base nessas consideragdes, retomamaos o
levantamento de trabalhos referidos a a sociologia
da infancia realizado por Montandon®, no qual o
papel atribuido as criancas, mesmo quando o as-
sunto é a socializagdo das mesmas, é de passivida-
de. As criangas ndo sdo encaradas como atores so-
ciais, isentas de responsabilizagdo por qualquer
situacdo; inclusive, transformacgdes percebidas ao
longo do tempo sobre & infancia foram atribuidas
a atuacdo dos pais e até mesmo ao papel da escola,
ficando a crianca mais uma vez a parte. E impor-
tante destacar ainda que a chamada sociologia da
infancia por muitos anos teve seus estudos sempre
voltados para a crianga enquanto objeto de analise
dentro de algum tipo de relacdo, que a submete
aos adultos, sejam esses seus pais ou seus profes-
sores, estudando os conflitos de geragdes, ou a
propria instituicdo voltada a crianga — por exem-
plo, a escola. Ainda sdo grandes os esfor¢os no
sentido de reconhecer as criangas como um grupo
social, sujeitos de suas experiéncias e, portanto,
atores sociais.

Esta passividade atribuida como caracteristica
da infancia nos estudos sociolégicos analisados
pela autora congela a crianga enquanto objeto, re-
ceptaculo de informacdes e, de certo modo, paci-
ente de uma socializacéo oferecida pelas institui-

¢Oes, sejaa familia ou a escola. A crianga precisa ser
vista para além das instituicdes, para desempenhar
a funcdo de ator social. Como a escolaridade é a
ocupacdo principal da infancia, em muitos estu-
dos socioldgicos, a crianca fica restrita ao papel de
aluno, e os demais aspectos de seu contexto de
vida ndo sdo considerados. Na socializacdo de uma
crianga, é fato que a familia, a escola, o hospital
(no caso das criangas doentes crénicas) desempe-
nham papéis importantes, mas, ainda assim, a cri-
anga é o ator de sua propria socializagao.

Delgado e Muller® discutem a busca de superar
o reducionismo bioldgico, substituindo-o pelo re-
ducionismo socioldgico que se apresenta como
problematico e assim as criancas e 0s adultos devem
ser vistos em sua multiplicidade de seres em forma-
¢do, incompletos e dependentes, e é preciso superar o
mito da pessoa autbnoma e independente, como se
fosse possivel ndo pertencermos a uma complexa teia
de interdependéncias. A discusséo das autoras pode
contribuir para os estudos sobre criangas porta-
doras de deficiéncias e/ou doengas crdnicas que
valorizem a perspectiva de um certo “inacabamen-
to” intrinseco ao ser humano, que o coloca poten-
cialmente como um ser que constroi e é construi-
do em rede. Esse carater de inacabamento e aber-
tura em possibilidade para o exterior, préprio do
humano, contribui para reflexes que percebam
uma certa integragdo entre a normalidade e aanor-
malidade e as visOes e defini¢des acerca da doenga,
da deficiéncia e da eficiéncia. Assim, a interdepen-
déncia nos constitui e, portanto, a autonomia e a
independéncia estdo sempre referidas a um pro-
cesso complexo de alteridade, reciprocidade e soli-
dariedade, e daf devem ser relativizadas, conside-
rando que todos nés somos, em certa medida,
dependentes e limitados, ja que referidos a uma
necessidade de construir vinculos sociais.

Assim, é preciso relativizar as defini¢des que no
caso do adoecimento cronico podem vir a tipificar
e rotular as criangas, reduzindo-as a um aspecto
deficitario e anormal, e anulando a possibilidade
de té-las como atores importantes e legitimos su-
jeitos de direitos que precisam de um suporte do
Estado e dos equipamentos sociais para poderem
expressar-se.

Por definicéo, no interior dos estudos da soci-
ologia da infancia e da juventude, o ser social é
construido por meio de multiplas negociagdes com
seus proximos, sendo assim um trabalho de um
ator que experimenta 0 mundo social e nessa expe-
rimentacéo o transforma. Ao considerarmos a in-
fancia como uma categoria socioldgica mais geral
que engloba a experiéncia de ser crianga em dife-
rentes contextos, nos baseamos na perspectiva te-
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oOrica que analisa criticamente as expectativas acer-
ca dos comportamentos que seriam considerados
mais adequados, as formas de socializagdo enca-
radas, na maior parte das vezes, como passagens
naturais por instituicBes e mecanismos de adapta-
¢do a valores e normas que deveriam ser encara-
dos sem conflitos ou questionamentos acerca des-
se campo institucional. Por exemplo, Mayall” faz
questdo de destacar que as criangas e a infancia
como experiéncia tradicionalmente tiveram um
baixo status no interior da sociologia. Os estudos
remetiam, bem de acordo com uma inspiragéo da
sociologia da educacdo, as consideragdes sobre
projetos de socializagdo, pouco problematizados e
remetidos ao dominio privado.

Em uma critica acerca da nogdo de socializagdo
Mollo-Bouviers® afirma que a utilizagdo dessa no-
¢ao e de seus pardmetros pode gerar expectativas e
uma politica estigmatizante que visa corrigir aque-
les que ndo se socializaram ou que tiveram uma
“ma-socializa¢do” Essa visdo contribui para uma
desconsideracdo de que a socializagdo é um pro-
cesso continuo, mas que ndo implica uma lineari-
dade, que inclui crises e que implica diversos ajus-
tes, dessocializagGes e ressocializagdes. Essa discus-
s80 baseia uma linha interacionista da nogdo de
socializagdo, considerando que a crianga participa
como sujeito social que tanto reproduz como
transforma.

A consideracado do hospital
como espaco de referéncia para criancas
com doengas cronicas e suas expressdes

Apos a discussdo encaminhada, vale ressaltar
que ndo se pode fixar um momento de socializa-
¢do da crianga. Destacamos espacos de socializa-
¢do, como a familia, a escola, incluindo para o seg-
mento de criangas com doencas cronicas o hospi-
tal, e seu papel de referéncia néo s6 técnica, como
afetiva. Para as criancgas, o desenrolar do processo
de socializacdo se da mediado pelo seu caréater 10-
dico, pela brincadeira, que vai perpassar todos 0s
momentos/situacdes de vida das mesmas, servin-
do como instrumento cultural de transmissdo de
valores, de construcéo de sociabilidade.

Percebe-se que a imagem que a crianga tem do
espaco hospitalar é construida paralelamente a
percepcdo que a mesma tem de sua prépria doen-
¢a, destacando o que aponta Helman® quando afir-
ma que criangas enfermas, apesar da pouca idade,
entendem a seu modo suas enfermidades, suas cau-
sas e seu tratamento, especulando porque estdo
naquela situagdo e quais sdo os cuidados que estdo

sendo realizados com ela, ou seja, assumem uma
postura ativa semelhante a dos adultos que se en-
contram nessa mesma situagdo. Portanto, por esta
mesma razéo, conforme salienta este autor, é im-
portante explicar apropriadamente a crianca o que
estd acontecendo, de modo que faga sentido para a
mesma. E, nesta dire¢do, o brincar é a linguagem
que vai fazer sentido para a criancal. Ainda neste
contexto, de acordo com pesquisas realizadas na
area de pediatria por Santa Roza'!, o brincar é im-
portante forma de intervencdo em salde junto a
crianga hospitalizada, contribuindo para varios se-
tores do desenvolvimento infantil. O modo como
o sujeito lida com sua doenca, suas marcas e conse-
quéncias, vai refletir em todos os campos de sua
vida. No caso da infancia, a familia e a escola se
configuram como os principais locais de sociabili-
dade, e para criangas esses espacos se apresentam
também como os primeiros locais onde os recur-
s0s para se lidar com a doenga comegam a ser cons-
truidos e/ou elaborados.

Deve-se considerar que, além da escola, 0 hos-
pital torna-se um ponto forte da rede social das
criancas com doengas cronicas e/ ou deficiéncias.
Essas criancas e suas familias demonstram a neces-
sidade de dominar as explicacdes técnicas sobre a
doenca, elabora-las e relé-las & luz de suas experién-
cias como usuarias do servigo de salide. Essa a¢do
permite que elas enfrentem as barreiras socialmen-
te contruidas a partir do estigma da deficiéncia e da
doenca, esclarecendo equivocos e desfazendo pre-
conceitos. Para as criangas portadoras de doencgas
cronicas, o hospital se torna um espago de sociabi-
lidade, enquanto um territério de dominio comum,
de encontros e desencontros, de referéncia e visibi-
lidade de outras criangas e familias com diagnosti-
cos, tratamentos, temores e dlvidas semelhantes.
Essa proximidade permite um compartilhamento
e confronto de experiéncias e ndo deixa de provocar
em algumas familias receios: referidos a projetos
futuros para essas criangas, marcados por incerte-
zas quanto ao desempenho social, capacidade de
desenvolver sua sexualidade, tornar-se independen-
te, ter sua propria familia e emprego®? . Levando
em conta estes receios, percebemos que nos espa-
¢os ludicos promovidos no hospital, estas familias
tém a oportunidade de descobrir o potencial de in-
teracéo, criatividade e de brincar de suas criancas.

Tais espacos introduzidos no interior da orga-
nizacdo hospitalar tornam-se locais propicios a
interacdo efetiva entre as criangas, seus acompa-
nhantes e a equipe de sadde, por meio da media-
¢do produzida pelo convite para brincar. O convite
para brincar pressupde como sendo anterior ao
prazer para brincar, a prerrogativa da liberdade



para recusar esse mesmo convite®®. Sabendo que
esse convite serve como uma primeira estratégia
de consideragdo da condicdo de sujeito da crianca,
esta em questdo a opgdo de liberdade da crianca, o
que favorece 0 encontro prazeroso com uma equi-
pe de saude disposta a valorizar a sua ludicidade®?.
Valorizar a liberdade de escolha da crianga ja de-
marca uma importante diferenca na construcéo
de um ambiente mais acolhedor para a mesma. A
singularidade infantil e suas expressdes (brincar,
recusar procedimentos de cuidado, choros, ques-
tionamentos da rotina, barulhos, reivindicagdes
variadas, dentre outros) ficam relegadas a um se-
gundo plano na hierarquia de importéncia cons-
truida pela tradicdo hospitalar, que privilegia a téc-
nica, as rotinas, os procedimentos. No caso das
criancgas, essa imagem reafirma a perspectiva que
qualifica socialmente a infancia como dependente
do adulto, sem direito de escolha, caracterizada
pelo desconhecimento e a irresponsabilidade com
0 que se passa ao seu redor®.

Encarar com seriedade a producéo das crian-
cas significa considera-las como sujeitos de direito
e de fato, descolando a etimologia da palavra in-
fancia — o periodo daqueles que ndo falam — da
identificacdo de que a crianga é um ser menor, in-
clusive no campo das pesquisas em sociologia*.

O mais importante para as criangas portado-
ras de doencas cronicas, que muitas vezes possu-
em marcas relacionadas a doenca, é a atengdo a
sua experiéncia enquanto criangas e a valorizago
de seus mecanismos de sociabilidade, que tém no
brincar um suporte importante para a expressao.
Pois um olhar muito direcionado a marca corpo-
ral pode reduzir o potencial dessas criangas e im-
pedir os recursos que ela pode desenvolver para
lidar com as mesmas.

Com o intuito de trazer a tona a percepcéo das
criancas sobre a realidade vivida pelas mesmas no
que se refere ao adoecimento cronico, optamos por
ilustrar este artigo com desenhos realizados pelas
criangas nos espagos ludicos a partir de solicita-
¢Oes de profissionais que trabalham com a pro-
mog&o do brincar no interior do hospital. Em um
dos casos, foi solicitado a uma crianga que dese-
nhasse a si mesma (Figura 3); e, no caso dos ou-
tros dois desenhos (Figuras 1 e 2), foi pedido as
criancas que estavam no ambiente para desenha-
rem o hospital, ou algo sobre ele, pois tratava-se
da semana comemorativa de aniversario da insti-
tuicdo. Apesar da producdo das criangas ter sido
elaborada a partir de uma solicitacdo, dentro de
um tema especifico, a forma de conducdo deste
processo foi livre e no momento em que as mes-
mas estavam desenhando ndo houve influéncia

alguma do profissional, inclusive, os comentarios
ou titulos atribuidos ao desenho partiram das cri-
ancas espontaneamente e podem nos mostrar a
percepgao que as mesmas tém do ambiente hospi-
talar e de si mesmas. Consideramos importante
ilustrar este trabalho com produgdes préprias das
criangas no intuito de reforgar a postura ativa des-
tes sujeitos e valorizar seus modos de perceber os
diversos aspectos envolvidos em seu processo de
adoecimento. Nesse processo, a representacdo da
imagem de uma outra crianga, ou da sua propria,
bem como o desenho do hospital, permite concre-
tizar a doenca/diferenga manifestada no corpo, e 0
local de tratamento da mesma, que faz parte da
vida regular destas criangas.

No caso das criangas que se tratam em um
hospital de referéncia para o tratamento de diver-
sas patologias, hd um espectro de diferencas que
véo desde aquelas criangas que vivem com doen-
¢as muito graves e ndo possuem nenhuma marca
que as diferencie visualmente, até aquelas que além
de uma grave sindrome tém a elas associado al-
gum tipo de deficiéncia. Ao expressarem através
do desenho (Figuras 1 e 2) quais seriam as crian-
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Figura 1. “Menino chegando no hospital” (menino de
10 anos que faz tratamento para alergia no hospital).
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¢as que vém se tratar no hospital, ha a necessidade
de demarcar o tratamento, ou a gravidade da do-
enca pela marca fisica, por exemplo, pela falta de
uma perna ou pelo uso de muletas:

As criangas que se tratam em um hospital ter-
ciario de alta complexidade tém plena nocéo de
que mesmo estando em um hospital que tem um
parque para brincar e pessoas responsaveis por
esse espago, had uma referéncia para a doenga, a
deficiéncia e até mesmo a gravidade. Essa nogdo é
expressa nos desenhos e essa expressdo ndo vem
associada a valores discriminatdrios, mas é uma
expressdo espontanea da diferenca que marca as
criancas que se tratam nesse local. Ainda que elas
mesmas que desenharam ndo tenham nenhuma
dessas marcas de deficiéncia, essas marcas no de-
senho permitem englobar o espectro da gravida-
de, da diferenca e da falta que no repertério infan-
til demarca o significado da doenca e é por elas
percebido e expressado.

Tanto as criangas que vivem com um estigma
de uma doenca, quanto aquelas que ndo possuem
visivelmente nenhuma deficiéncia fisica, tém a pos-
sibilidade, na interacdo com outras criangas, de
negociar a expectativa socialmente construida do
déficit/falta decorrente da marca em uma diferen-
¢a como um fato ndo necessariamente negativo. O
brincar funciona enquanto mediador e facilitador
para as relagbes de troca, em que as diferencas
podem ser diluidas. Vale retomar aqui o conceito
de sociabilidade no sentido de *“ser um jogo onde
se faz de conta que sdo todos iguais, e a0 mesmo
tempo, se faz de conta que cada um é reverenciado
em particular”.

As criangas portadoras de algum tipo de estig-
ma, em geral, sdo destacadas por esta marca mais
pelos adultos. Ao contrario desses, as criangas ra-
pidamente naturalizam a diferenga, e o que se des-
taca é o papel que aquela ocupa na brincadeira.
Para elas, esse processo é mais espontaneo e ocor-
re num ciclo de reconhecimento, estranhamento,
incorporacéo e convivéncia, que ndo depende da
mediagdo dos adultos. Nesse caso, se desenhar com
uma marca de deficiéncia torna-se um mecanismo
de expressdo, elaboragéo e reconhecimento que
facilita a convivéncia com a diferenga (Figura 3).

O desenho possibilita que a crianga retrate as-
pectos da sua realidade, incluindo sua percepcédo
sobre a diferenca de forma espontanea. Essa es-
pontaneidade é a base da expressdo ludica, que
permite, atraves da brincadeira, um universo de
negociacdes. Segundo Winnicott', o brincar ocu-
pa uma zona intermedidria para além do psiquico
e do comportamento. O brincar conduz & experi-
éncia cultural e constitui seu fundamento, tornan-
do-se, portanto, um componente fundamental na
construcdo da subjetividade infantil. Quando a
crianga aponta uma marca de outra crianga, ou
sua propria, é a possibilidade de desmistificar e
incluir na sua experiéncia a diferenca e o impacto
que esta provoca. Ou seja, a interagdo ldica cria
condicBes para o exercicio de elaboragdo destas
marcas, confrontando duvidas e possibilitando a
transformacéo de expectativas.

No caso de um hospital no qual a clientela de
criangas possui uma doenca cronica, pode-se en-
tender sua importanciaem um duplo sentido, pois,
ao mesmo tempo em que o hospital é o lugar dos
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Figura 2. “Menina sem perna que veio para o
hospital” (menina de 9 anos sem deficiéncia fisica,
paciente do hospital).
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Figura 3. Crianca usuéria de cadeira de rodas
e muletas, moradora no morro, subindo
com ajuda do irmdo, e no colo da mée.



cuidados com a doenga, dos procedimentos neces-
sarios e das medicagdes, é também um espaco de
sociabilidade para estas criangas; neste ambiente, se
estabelecem novas relagdes, sdo criados espagos
onde elas tém a possibilidade de agir como criancas
normais, brincando. E preciso considerar que um
ambulatério pode apresentar-se tdo ameacador
para a crianga quanto a rotina de internagdo em
um hospital. Segundo as autoras, varios fatores
podem intervir nessa percep¢do de ameaca, provo-
cando uma aversdo: o tempo de espera pelas con-
sultas, a auséncia de atividades apropriadas a sua
ocupacéo e envolvimento, o nivel de debilidade pro-
vocado pela doenca, a caracteristica invasiva ou
dolorosa de exames, tratamentos, a comunicagao
das informag®es sobre o adoecer e o tratamento®.

Consideracdes finais

A discussdo acima tem como um de seus desdobra-
mentos a constatacdo de que é preciso estruturar
estudos com criangas portadoras de doencas croni-
cas e ndo somente sobre essas criangas. Com isso,
queremos postular a necessidade de, considerando
os diferentes niveis de doengas e deficiéncias, cons-
truir instrumentos que possibilitem a aproximagéo

e apreensdo de seus modos de viver, apropriacédo do
espaco social e experiéncia com o adoecimento.
Acreditamos ser relevante refletir que o reco-
nhecimento pela crianga de sua doenca, do mal-
estar que possivelmente causa, das consequiéncias,
modificacbes ou marcas corporais que propicia,
da alteracdo na sua rotina e na de seus pais, na
percepcdo de que algo os preocupa e mobiliza, esta
em jogo no cenario de suas relagdes. E todo esse
processo ndo merece ser negado, disfarcado ou
escondido, mas pode ser adequadamente maneja-
do pela familia, recebendo suporte profissional
caso necessario para isso, e pelo servigo de saude.
Nessa perspectiva, o brincar pode funcionar
como um mediador privilegiado, facilitando a in-
corporacdo pela crianga da experiéncia da doenga
e de todas as suas ramifica¢Oes, na sua experiéncia
pessoal, podendo identificar em um ambiente novo
como o hospital muitas coisas que domina, que
pode manipular com seguranca, que podem con-
duzir aum estado de relaxamento e liberdade. Isso
vai gradativamente possibilitar a integragdo da cri-
anca de aspectos negativos (sofrimento, sensacéo
de isolamento, angustia, etc.) e positivos da hospi-
talizacdo (conforto, reconhecimento, autoridade
sobre algo que domina, construcéo de parcerias,
etc.) em um mesmo espaco vital: sua experiéncia.
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