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LUDICIDADE PARA CRIANÇAS COM DOENÇAS CRÔNICAS: processos inclusivos para infâncias plurais 
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 EIXO TEMÁTICO: VI – Migrações, itinerância, inclusão e exclusão- Comunicação Oral

RESUMO
Os objetivos deste artigo são discutir as características das infâncias e os processos de itinerância de crianças com doenças crônicas que precisam deslocar-se de suas cidades para realizarem tratamento de saúde e apresentar a produção acadêmica sobre práticas lúdicas para essas crianças. A metodologia utilizada foi à revisão de literatura da produção acadêmica sobre ludicidade para crianças com doenças crônicas. Os resultados demonstram que essas crianças com doenças crônicas, principalmente as itinerantes, sofrem processos excludentes e precisam viver com dignidade e direitos garantidos.    
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INTRODUÇÃO
As crianças com doenças crônicas são crianças que, em alguns casos, apresentam fragilidades e condições físicas que limitam alguns movimentos e ações. Entretanto, não existe um caráter uniforme para descrever essas crianças. Elas apresentam diferentes condições de vida, de saúde  e  também possuem condições econômicas, educacionais, sociais e culturais diversificadas. Portanto, elas vivenciam infâncias plurais. 
Até bem em pouco tempo atrás, essas crianças eram tratadas como pacientes e usuárias dos serviços de saúde. Com a mudança do conceito de criança como sujeito de direitos, novas formas de educar, cuidar e os olhares a respeito destas crianças e infâncias foram sendo modificados.  Elas começaram a serem respeitadas nas suas características, potencialidades e como pessoas ativas nos processos de desenvolvimento infantil. Também começaram a ser ouvidas sobre como querem ser tratadas e modificaram conceitos a respeito de protagonismo e participação de crianças enfermas na sociedade.     
Sarmento e Gouvea ( 2008) discutem o fato de que, nas ciências humanas, ao longo do século XX os estudos sobre as crianças estavam focados na perspectiva da psicologia do desenvolvimento e na “puericultura.”. Para eles, os estudos sobre as crianças e infâncias precisam ser realizados a partir de perspectivas interdisciplinares que contemplem a sociologia, a antropologia, a história, psicologia, dentre outras ciências. 
A vida de familiares e de crianças que possuem doenças crônicas, doenças raras ou enfermidades que necessitam de tratamentos especializados são repletas de obstáculos e fronteiras a serem superadas. Esta situação se agrava quando essas crianças, em nosso país, são das classes populares e em condição de vulnerabilidade social, como as crianças imigrantes e refugiadas que chegam aqui. As fronteiras e as dificuldades para essas famílias itinerantes e seus filhos são ampliadas na busca pela sobrevivência e enfrentamento de doenças. Essa condição de vulnerabilidade social, o descaso do Estado e processos desumanos para com essas pessoas são aspectos comuns a todos, bem como a força para sobreviver e enfrentar momentos difíceis.   
Em muitas regiões do país, não existem hospitais que atendam as especificidades das doenças das crianças e elas precisam se deslocar para outras cidades para realizarem seus tratamentos. São itinerantes. 
No Brasil, o  conceito de crianças itinerantes está voltado àquelas crianças que precisam viajar com suas famílias em função das suas culturas, condições políticas e sociais como: as crianças ciganas, as crianças circenses e as crianças imigrantes e refugiadas. O Ministério da Educação em 2012, através da Resolução nº.03, de 16 de maio de 2012 (BRASIL, 2012,p1) do Conselho Nacional de Educação e Câmara de Educação Básica definiu nas políticas públicas o direito a educação para essas crianças   
 Art. 1º As crianças, adolescentes e jovens em situação de itinerância deverão ter garantido o direito à matrícula em escola pública, gratuita, com qualidade social e que garanta a liberdade de consciência e de crença. 
Parágrafo único. São consideradas crianças, adolescentes e jovens em situação de itinerância, aquelas pertencentes a grupos sociais que vivem em tal condição por motivos culturais, políticos, econômicos, de saúde, tais como ciganos, indígenas, povos nômades, trabalhadores itinerantes, acampados, circenses, artistas e/ou trabalhadores de parques de diversão, de teatro mambembe, dentre outros (grifo meu)
  
Portanto, como é possível observar, as crianças que precisam realizar tratamento de saúde em outras cidades, são consideradas crianças itinerantes e é preciso uma atenção especial em relação à garantia do direito a educacão e também, a ludicidade. 
No artigo de Paula e Giroto (2019,p. 65) os autores discutem a condição de vida dessas crianças itinerantes que precisam realizar tratamento de saúde em outras cidades que não as suas cidades de origem

Durante muitos anos conhecemos crianças que precisam viajar em noites frias, se deslocarem para a capital do Estado para receber tratamento especializado, principalmente as crianças com câncer. Elas viajam horas para receber quimioterapia ou radioterapia. Geralmente, as saídas são de madrugada e as voltas da viagem são ao entardecer. Quando os ônibus das prefeituras não passam em frente às casas das crianças para buscá-las. Os familiares das crianças precisam se organizar e se dirigir a prefeitura para seguirem viagem com outros pacientes.  Algumas crianças passam muito mal com o tratamento e precisam voltar no mesmo dia em ônibus com outros pacientes que também retornam para as cidades. Essas crianças chegam as 7 horas  da manhã na capital e retornam as 19 horas da noite para suas casas. É uma crueldade o que acontece com essas pessoas. Algumas Associações e Organizações não Governamentais através de práticas voluntárias acolhem essas pessoas em Casas de Apoio, pelo menos por alguns dias. Mas o numero é insuficiente para a demanda de pessoas.     

Diante desta problemática é que surgiram os objetivos desta pesquisa que são discutir as características das infâncias e os processos de itinerância de crianças com doenças crônicas que precisam deslocar-se de suas cidades para realizarem tratamento de saúde e apresentar a produção acadêmica sobre práticas lúdicas para essas crianças.

INFÂNCIAS DE CRIANÇAS COM DOENÇAS CRÔNICAS: CRIANÇAS ITINERANTES COM NECESSIDADE DO DIREITO AO BRINCAR E A EDUCAÇÃO 
As crianças com doenças crônicas convivem com procedimentos  e cuidados especiais por toda sua vida. Suas infâncias são repletas de idas e vindas a instituições de tratamento de saúde, mudanças de rotinas, ausências nas escolas, distanciamento de amigos e familiares e de brincadeiras.  O lúdico deveria ser direito fundamental para essas crianças que convivem cotidianamente com procedimentos médicos invasivos, dores, angústias, instabilidades e incertezas sobre seus presentes e futuros.  
Durante muitos anos em nosso país as instituições hospitalares que atendiam crianças em tratamento de saúde e os espaços destinados a essas pessoas eram voltados para a lógica adultocêntrica de organização com ambientes assépticos e sombrios. Esses locais também não ofereciam equipes multidisciplinares e locais adequados às necessidades infantis com mobiliários e objetos que representassem aspectos da infância e da juventude. Brinquedos, materiais escolares, livros e aparelhos eletrônicos não eram permitidos devido à preocupação dos profissionais de saúde com a infecção hospitalar e seus desdobramentos. 
O modelo biomédio de atendimento foi predominante em nosso país durante muitos anos e esse modelo priorizava somente os cuidados com a saúde. Desta maneira, outras necessidades infanto-juvenis como o brincar, a educação, os cuidados psicológicos e interações sociais entre as crianças  eram negligenciadas. As instituições hospitalares também não permitiam que os pais acompanhassem os seus filhos durante o período de  internação. 	Essa forma de organização gerava desconforto, insegurança, medo e traumas para crianças nesses ambientes poucos acolhedores. Para crianças  com doenças crônicas, as consequências dessas situações eram maiores, pois as internações recorrentes em locais desumanizados geravam pouca adesão ao tratamento. Essas crianças eram e continuam sendo excluídas de viver suas infâncias com dignidade. 
Um grande avanço no atendimento ao direito do brincar e das brincadeiras para crianças enfermas foi a  Lei Federal 11.104 de 21 de março de 2005 (BRASIL, 2005) de autoria da deputada Luiza Erundina que propôs a obrigatoriedade de instalação de brinquedotecas nas unidades de saúde que ofereçam atendimento pediátrico em regime de internação. Mas a lei ainda é incipiente, pois não faz menção à formação dos profissionais que devem atuar neste ambiente. A maioria das brinquedotecas são instaladas em hospitais. Entretanto, existem outras unidades de saúde que também atendem crianças como hemocentros, clínicas pediátricas, ambulatórios, clinicas de hemodiálise, casas de apoio, locais que também precisam oportunizar a vivência da infância para as crianças que precisam realizar tratamento de saúde.   
O lúdico é uma maneira das crianças vivenciarem o tratamento de forma menos dolorosa e  mais agradável. Para Caires, Esteves e Almeida (2014,p 378) 

É através da brincadeira que a criança explora e conhece o mundo; aprende a lidar com suas emoções e sentimentos, e com os das outras pessoas. Brincar ajuda, também, a estabelecer relações entre o imaginário e a realidade, e constrói uma ligação entre seu próprio ser e o mundo de significados e objetos. 

Em uma breve revisão de literatura sobre ludicidade para crianças como doenças crônicas realizada em diferentes sites de busca como Scielo e Google acadêmico com as  seguintes palavras chave: ludicidade and crianças com doenças crônicas e lucidade and crianças em tratamento de saúde foram encontrados 15 artigos. Porém devido à brevidade deste trabalho cabe destacar os estudos de de Valardão, Buoso e Paula (2018), Passegi, Rocha e Conti (2016),  Moreira e Gomes (2014), Moreira, Gomes e Sá (2013) que discutem tanto as características das doenças crônicas, como da necessidade do lúdico, da educação e da escuta qualificada das vozes e narrativas dessas crianças.  
 No estudo realizado por Moreira, Gomes e Sá (2013), as autoras apontaram as doenças crônicas mais consideradas nos trabalhos científicos: doenças genéticas; diabetes; malformação; fibrose cística; deficiências;  doenças crônicas em crianças e/ou adolescentes em geral, ligada a outros debates (experiências familiares, percepções sobre o adoecimento crônico e/ou as deficiências, qualidade do cuidado). Para as autoras, as sociedades modernas também têm produzido doenças crônicas como a obesidade, anorexia e é preciso pensar em diferentes maneiras de cuidar e tratar dessas crianças. 
Moreira e Gomes (2014, p.2087), profissionais de saúde realizaram uma revisão bibliográfica sobre doenças crônicas em crianças e adolescentes no período de 2003 a 2011 e revelaram os seguintes resultados sobre os modos de lidar com essas crianças
As formas de se Lidar com as Doenças Crônicas – se resume em dois núcleos de sentido. O primeiro núcleo se refere a propostas de se promover o protagonismo da criança e do adolescente no cuidado da saúde;  incluindo-se estratégias lúdicas na comunicação adaptada de notícias de acordo com a faixa etária e a participação ativa no processo decisório de seu tratamento assim como na transição entre os serviços. Já o segundo núcleo de sentido se relaciona à defesa da ideia de que para se lidar com as condições crônicas se faz necessário a criação de redes de apoio, tais como sistemas organizacionais e de suporte mediante os quais os cuidados são empreendidos. 

Portanto, como é possível verificar, existe um movimento de reconhecimento da importância do lúdico e da necessidade de promoção do protagonismo para crianças com doenças crônicas. Também são apontados indicativos para a estruturação de redes de apoio para essas crianças e familiares pois, em muitos casos, são crianças itinerantes com vidas fragilizadas.   

CONCLUSÕES
Este artigo procurou discutir e problematizar a condição precária de crianças com doenças crônicas que vivem situações desumanas no Brasil, principalmente aquelas que precisam viajar das suas cidades de origem para receberem tratamentos e terem seus direitos reconhecidos em outras cidades. Se por um lado elas têm acesso à saúde, elas vivem situações angustiantes, cansativas e de risco nas estradas deste país. Portanto, alguns de seus direitos estão sendo violados, dentre esses, o direito ao brincar, a educacão e a vivência da infância com qualidade de vida.  A produção acadêmica sobre a ludicidade para crianças com doenças crônicas no Brasil é recente, das últimas duas décadas. Porém, é possível observar que profissionais de diferentes áreas como saúde, educação e artes têm buscado conhecer a realidade social, econômica, cultural dessas crianças, escutá-las e promover atitudes que valorizem e oportunizem a essas crianças, viver suas infâncias com alegria e dignidade. 
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