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Sabe-se que a abordagem na assisténcia & saiide da crianca é centrada na patologia, no sujeito ou no sujeito e sua familia. Com o objetivo
de identificar qual a percep¢do dos profissionais e voluntdrios sobre a abordagem de assisténcia a crianga hospitalizada no Servigo de
Hemato/Oncologia do HUSM, elaborou-se um questiondrio com 33 questes fechadas e 16 questdes abertas, que foi enviado aos funciondrios
e voluntdrios que atuam no referido servigo, tendo sido garantido o anonimato. Foram devolvidos 54 questiondrios dos 120 enviados. Para
andlise das informagdes utilizou-se 0 modelo Processo-Pessoa-Contexto combinado com Cronossistema, da Teoria dos Sistemas Ecoldgicos
de Bronfenbrenner. Com relagdo ao contexto, as resposias foram categorizadas de acordo com os parametros do contexto (microsistema,
mesosistema, macrosistema) e considerando o modelo de Cronossistema propomos a andlise nos tempos: no diagndstico, durante o
tratamento e apds alta do tratamento. Verificou-se que o modelo de assisténcia & crianca empregado tem uma tendéncia a ser centrado na
crianga e familia, pois 47% dos consultados informam que sua atividade profissional estd direcionada & crianga e sua familia; 36% referem-
se que seu foco de atengdo é a crianga e apenas 6% referem-se que sua assisténcia é centrada na patologia.
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Introducao

os tltimos anos tem se modificado as bases da assisténcia

A crianga com cancer, em decorréncia de pesquisas nas

dreas das ciéncias medicas, humanas e sociais. Como con-
seqiiéncia se faz necessirio uma nova visdo dos profissionais sobre
o0 ser crianga, o papel da familia e da comunidade.

A caracteristica predominante no modelo de assisténcia a crian-
¢a centrado na patologia, é que o esfor¢o da equipe de satide con-
centra-se nos problemas de satide da crianga, no diagnéstico apura-
do e na pronta instalagdo das medidas terapéuticas. A comunicagio
entre equipe/crian¢a/famflia é do tipo vertical. O modelo de abor-
dagem centrado na crianga tem sido adotado por um numero cres-
cente de institui¢gdes. A equipe de saide reconhece que a crianga
precisa manter vinculo afetivo continuo com pessoas e objetos e
portanto consideram as caracteristicas individuais, estdgio de cres-
cimento e desenvolvimento, e seus hdbitos e costumes. Faz-se ne-
cessdrio a participa¢@o de profissionais de outras dreas, além das fi-
sicas e bioldgicas, o que leva a formacgdo de uma equipe multipro-
fissional. Uma abordagem mais recente e menos encontrada nas
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institui¢bes hospitalares € aquela centrada na crianga e na familia.
A familia passa a ocupar uma posi¢ao central, a0 mesmo tempo que
¢ foco de assisténcia € estimulada a ser unidade bésica dos cuida-
dos 2 satide de seus membros. E um modelo onde as decisdes sdo
tomadas por todos os membros e as responsabilidades sdo assumi-
das igualmente pela equipe e familia. Cada modelo de assisténcia,
tem caracteristicas préprias, entretanto ndo se pode afirmar que sio
estes modelos os winicos existentes e que sempre serdo encontrados
na sua forma pura.!

Estes aspectos do tratamento sdo previstos em lei, RESOLU-
GCAO 41, DE OUTUBRO DE 1995, DO CONANDA: DIREITOS
DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE HOSPITALIZADOS.

“Art. 8 - Direito de ter conhecimento adequado de sua enfer-
midade, dos cuidados terapéuticos e diagnésticos, respeitando
sua fase cognitiva, além de receber amparo psicolégico quando
se fizer necessério.

Art. 9 - Direito de desfrutar de alguma forma de recreagdo, pro-
gramas de educag@o para a saide, acompanhamento do curriculum
escolar durante sua permanéncia hospitalar.

Art. 10 - Direito de seus pais ou responsdveis participarem ati-
vamente do seu diagndstico, tratamento e prognéstico, recebendo
informagdes sobre os procedimentos a que serd submetida”.

O cumprimento destes artigos por parte dos hospitais, levari a
ado¢@o de um modelo de assisténcia a crianga hospitalizada que va-
lorize a crianga e permita que a familia seja participante do trata-
mento e a0 mesmo tempo, foco de atengZo.

A Ecologia do Desenvolvimento Humano é descrita como o es-
tudo cientifico de uma progressiva e mitua acomodagio, através do
curso da vida, entre um ativo ser humano em crescimento e as pro-
priedades em mudangas nos ambientes imediatos e externos; e como
este processo € afetado pelas relagGes entre esses ambientes. O am-
biente é compreendido como espago que abrange dimensées materi-
ais e psicoldgicas, onde o sujeito constréi seu cotidiano. O Modelo
Processo-Pessoa-Contexto leva em consideragio trés dominios inse-
paréveis: (a) o contexto no qual o desenvolvimento ocorre; (b) as ca-
racteristicas pessoais( bioldgicas ou psicoldgicas) da pessoa presen-
te nesse contexto ¢, (¢) processo através do qual o desenvolvimento
emerge. Assim o processo é objeto da interagio dos efeitos modera-
dores tanto da pessoa como do contexto. Esses efeitos moderadores
podem ser de forma positiva ou negativa. Com relagfio ao contexto,
0 modelo proposto por Bronfenbrenner, In Krebs 2, permite a cons-
trugdo de um modelo dividido em vérios niveis sistémicos:

Microssistema — ambiente imediato onde a pessoa, face a face
com caracteristicas fisicas e materiais particulares, desenvolve ati-
vidades, papéis e se relaciona com pessoas com caracteristicas dis-
tintas de temperamento, personalidade e sistema de crengas.

Mesossistema - compreende as ligagGes e processos que tem lu-
gar entre dois ou mais ambientes que contém a pessoa em desenvol-
vimento, ou seja, é a relagdo entre dois ou mais microssistemas na
qual a pessoa participa ativamente. '

Exossitema - o exossistema envolve os processos que tem lugar
entre dois ou mais ambientes, e que no minimo um deles nio con-
tenha a pessoa em desenvolvimento, mas no qual acontecem even-
tos que podem influenciar processos dentro do ambiente imediato
que contém a pessoa.

Macrossitema - consiste em todo um padrio externo de micros-
sitema, mesossitema e exossitema caracteristicos de uma determi-
nada cultura, sub-cultura ou outro contexto social maior 2

Objetivos

1- verificar a percepgéo dos profissionais ¢ voluntarios do modelo
de assisténcia & crianga com cancer, utilizado no Servigo de Hema-
to/Oncologia do Hospital Universitdrio de Santa Maria;

2 — identificar pontos positivos e negativos no atual modelo;

3- verificar a percepgdo das pessoas envolvidas no tratamento, da
globalidade das a¢Ges desenvolvidas pelo Projeto Turma do Ique* e Se-
tor Educacional, como integrantes do processo de tratamento e fator de
promogdo de satide.

4- avaliar a importéncia que os profissionais e voluntarios atribuem
a participa¢do da familia no tratamento.

Metodologia

Para atender os objetivos deste trabalho, foram entregues question4-
rios a todos os profissionais e voluntérios envolvidos na. assisténcia a
crianga com céncer, no Servigo de Hemato/oncologia do Hospital Uni-
versitrio de Santa Maria, num total de 120 individuos. O questionério
constou de 49 questdes objetivas e descritivas sobre a percepgdo da
abordagem na assisténcia a crianga; dificuldades para a crianga e fami-
lia, com relagfo ao tratamento; agGes para minimizar estas dificuldades,
papel da familia no tratamento, pontos positivos e negativos do Servigo
de Hemato/oncologia, Projeto Turma do Ique*.Quanto aos aspectos éti-
cos, foram assegurados o anonimato, e o direito a ndo participagio. A
valida¢io do questiondrio foi realizada com a participagio de dez 10
profissionais do Hospital Universitario de Santa Maria, que n3o esta-
vam lotados no Servigo de Hemato/oncologia, e portanto ndo pertenci-
am a populagdo alvo. A escolha dos profissionais levou em considera-
¢do as categorias que seriam envolvidas na pesquisa

Para a andlise do modelo de assisténcia empregado no Servigo de
Hematologia, verificando a percepgéo por parte dos profissionais e vo-
luntérios, utilizou-se 0 modelo Processo-Pessoa-contexto, combinado
com o modelo de Cronossistema, proposto por Bronfenbrenner em sua
Teoria dos Sistemas Ecolégicos .2

Na andlise estatfstica foi utilizado o software Epi-Info, versio 6.04,
do Centers for Disease Control & Prevention (CDC), USA.

Resultados e discussdes

Os sujeitos alvo da pesquisa foram os profissionais, voluntérios e aca-
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démicos que constituem a equipe multiprofissional do Servi¢co de Hema-
to/Oncologia do HUSM.54 individuos responderam o questiondrio.
Quanto ao tempo de servigo temos 49 pessoas, perfazendo 90% da amos-
tra, com tempo de servigo de 0-5 anos. Em relagdo ao sexo, apenas 5 pes-
soas sdo do sexo masculino e 49 do sexo feminino

Analisando as respostas a questdo: qual o tipo de assisténcia estaria
sendo utilizado por vocg, a maioria dos consultados considera que empre-
ga 0 modelo centrado na crianga e na familia (47,1%), seguido do mode-
lo centrado na crianga (35,3%) e apenas a minoria (5,9%) refere-se ao
modelo centrado na patologia, em oposi¢fo ao que percebem como utili-
zado pelo Servigo de Hemato/oncologia, onde desenvolvem suas ativida-
des. Quando questionados sobre qual modelo de assisténcia estaria sendo
utilizado pelo Servigo, 32,0% referem-se ao modelo centrado na patolo-
gia, mesmo indice para o modelo centrado na crianga, 26% acham que o
Servigo utiliza 0 modelo centrado na crianga e na familia e 10% ndo sa-
bem responder

Nos pontos positivos do Servigo, a grande maioria refere-se a valores
humanisticos, como carinho com os pacientes, comprometimento, visdo
global do paciente.

“O aspecto humano € uma constante no atendimento 2 crianca, em to-
dos os setores do servigo”.

“Por ser uma unidade especializada temos uma visio glo-
bal do paciente”.

Em depoimentos observa-se com clareza a interagio proces-
So-pessoa-contexto:

“Sd0 pontos positivos a unido do trabalho, carinho e dedicagio
prestado por alguns profissionais, a pureza das criangas, a fé e o afe-
to das familias”.

“Carinho do pessoal em relag@o ao paciente e retribui¢iio destes”.

Como definiu Bronfenbrenner, o processo é objeto da interagiio dos
efeitos moderadores tanto da pessoa como do contexto.2 Devemos consi-
derar as caracterfsticas pessoais dos pacientes, que geram reacdes positi-
vas nos profissionais: “acredito que é normal (ter dificuldades no trata-
mento) no caso desta doenga, porque envolve o lado emocional, inclusi-
ve de enfermeiros e até mesmo de voluntarios, por se tratar de criangas”.
A quase totalidade dos profissionais (92,3%) afirma que o fato de ter sen-
timento de amor pelo paciente e demonstra-lo na pratica diria é benéfi-
co. Da mesma forma, reconhecem a importancia do “brincar” dentro do
ambiente hospitalar, e portanto reconhecem que os hébitos e costumes de-
vem ser considerados para a assisténcia hospitalar (31% acredita que os
hébitos sdo respeitados no Servigo de Hemato/oncologia). Estes dados
vem de encontro com experiéncias de vérios autores34 que oferecem tem-
po e lugar para a crianga se distrair, experimentar, criar e se expressar;
e/ou utilizam histérias, pinturas, desenhos e outros recursos lidicos. Esta
interagdo (pessoa-processo-contexto) fica ainda mais evidente quando a
totalidade (100%), afirma que agGes desenvolvidas pelo Projeto Turma
do Ique, que buscam o desenvolvimento dessas criangas através de recre-
agdo, valorizagdo, educagdo, informagio e arte, interferem positivamente
no tratamento, sendo importantes para a crianga ¢ familia.

Para analise da participagio da familia no tratamento (processo) uti-

lizou-se dois pardmetros: a) validade da participa¢do da familia no trata-
mento e b)se o profissional percebe a participagdo da familia em todo o
processo ou apenas em situagdes especiais. H4 uma tendéncia dos profis-
sionais valorizarem a participagdo da familia no processo e uma percep-
¢do de que a familia é atuante durante todo o tratamento, conforme de-
monstra as Figuras 1 e 2.

Observa-se uma coeréncia entre a percepgio dos profissionais quan-
to a0 modelo de assisténcia empregado por eles e o valor atribuido & par-
ticipagdo da familia, pois no grupo que afirma prestar uma assisténcia
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Figura 1 - Valor atribuido a participaciao da familia no
tratamento, de acordo com o modelo de assisténcia
empregado pelos profissionais e voluntairios.
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Figura 2 - Freqiiéncia com que a familia participa do
tratamento, de acordo com o modelo da assisténcia
empregado pelos profissionais e voluntarios.

centrada na crianga e familia esta passa ser importante no planejamento
das agdes. Assim, a medida que os profissionais referem-se 2 utilizagio
de um foco de atengdo mais amplo, aumenta a participagdo da familia no
tratamento, demonstrando que consideram a familia como uma unidade
cuidadora de seus membros, e portanto passa a ser a unidade de atengéo
a salde. Reforga essa hipdtese de que a unidade de cuidado é a familia, e
ndo apenas a crianga, quando as pessoas envolvidas na assisténcia consi-
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deram importante a¢des de cuidado para o acompanhante. Algumas ago-
es sugeridas para 0 acompanhante referem-se de extravasar sentimentos,
tornar a hospitaliza¢io menos estressante, estimular a troca de acompa-
nhante, etc. “‘o acompanhante deve ter um espaco para exteriorizar seus
conflitos, suas dividas e também atividades que permitissem-lhe relaxar
¢ ter uma estada no hospital mais agradavel”.

Um aspecto importante para a andlise refere-se as informagdes sobre
diagndstico, tratamento e procedimentos hospitalares. Novamente a mai-
oria dos profissionais considera a familia como unidade de cuidado quan-
do afirmam que passam as informagdes aos pais ¢ & crianga. Esse percen-
tual aumenta significativamente no grupo de profissionais que utilizam o
modelo de assisténcia centrado na crianga e familia(Figura 3).

Ao mesmo tempo existe uma atengo a crianga, pois os profissionais
afirmam passar as informagdes necessérias a elas, respeitando-as e respon-
dendo as suas didvidas e curiosidades. Mas, em alguns depoimentos, reco-
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Figura 3 - Quem recebe informacées de saiide, de
acordo com o modelo de assisténcia empregado
pelos funcionarios e voluntarios.

g

nhecem que “¢€ necessario melhor orientagéio quanto a patologia, tratamen-
to e necessidade das criangas, tornando-os (familiares) co-responséveis no
mesmo (tratamento)”. Estes dados diferem dos encontrados por outro pes-
quisador 3* quando relata que somente nas hospitalizacdes prolongadas é
que a crianga consegue iniciar um conhecimento do nome de sua doenca,
do cotidiano hospitalar ¢ dos profissionais que ali desempenham suas fun-
¢des, como resultado muito mais de um esforgo préprio e ndo de uma preo-
cupagdo da equipe médica em lhe transmitir os acontecimentos, o que a re-
baixa — como doente e como crianga- & condi¢do de objeto da enfermidade.

Com relagdo ao contexto, as respostas foram categorizadas de acordo
com niveis microsistemna, mesosistema, macrosistema e considerando o
modelo de cronossitema onde “os dados s3o obtidos pelos grupos de sujei-
tos antes e depois de uma experiéncia particular ou uma transi¢o de vida” 2.
Propomos a andlise dividida nos tempos: antes da doenga, no diagndstico,
durante o tratamento ¢ apds alta do tratamento. Foi verificado o tipo de di-
ficuldade que os profissionais percebem que as criangas e familias enfren-
tam e o que € feito (ou poderia ser desenvolvido) para minimizar estas difi-

culdades. A totalidade dos profissionais percebem que a familia e a crianga
enfrentam dificuldades no momento do diagnéstico e durante o tratamento.
No periodo da alta esse percentual cai para 71%. Assim no momento diag-
néstico, a maioria das pessoas percebem como dificuldades enfrentadas
pela crianga e familia aspectos emocionais (59,1% das respostas) seguidos
da associagdo aspectos emocionais/sociais (27,3%)e restritos ao tratamento
clinico 13,6%. Durante o tratamento relacionam em maior nimero, as difi-
culdades associadas emocional/social (46,5%), seguidos de problemas so-
ciais (20,9%), emocionais (18,6%) e aspectos clinicos (14,0%). No momen-
to apds tratamento ocorre uma inversdo: vem em primeiro lugar aspectos
sociais (50,0%) seguidos de associagGes sociais/emocionais (31,8%) e por
ltimo problemas emocionais (18,2%).(Figurad)

dificuldades da familia e crianga

B associados
O clinicos
B social

M emocional

tratamento alta

diagnostico

cronossistema
Figura 4 -Tipo de dificuldades enfrentadas pelas
criancas e familias, citadas pelos profissionais e
voluntarios, nas diferentes fases do tratamento.

1. Dificuldades diagnéstico

“Angustia pelo prognéstico, pelo tratamento, dificuldade de en-
tender o que esta se passando, dependendo do nivel cultural; ansieda-
de por se “judiar” da crianga”.

“Choque na hora de receber o resultado; receio de enfrentar o
tratamento que além de prolongado ¢ doloroso; inseguranga quanto
ao resultado final”.

“Falta de informagio sobre a doenga, panico, afastamento de um dos
pais do trabalho para acompanhar a crianga, auséncia do lar”.

2. Dificuldade tratamento

“Estar diante de uma nova realidade, mudanga e expectativa

“Divisdo do familiar entre a crianga internada e o resto dos familiares
e problemas econdmicos”.

“Além do desgaste psicoldgico e emocional que a doenga traz, a fa-
milia ainda tem o problema financeiro, de locomogao, hospedagem, afas-
tamento da escola”.

“Com rela¢fo ao grande niimero de processos invasivos”.

“Mal-estar da crianga”.

3. Dificuldades na alta

“Nem sempre o tratamento surte efeito desejado, ha sempre o medo
de uma recidiva ou de algum outro problema secundario”.

“Divida, por muito tempo, se realmente esta fora” .

“A volta as atividades normais, onde inclui a retomada do controle finan-
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ceiro e resolugfo dos problemas sem o suporte da equipe ¢ assistente social”.

Reforgando os dados anteriores, novamente temos a familia como
unidade de cuidado, pois as dificuldades citadas pelas pessoas envolvi-
das na assisténcia referem-se a dificuldades da familia e nfo apenas da
crianga em tratamento.

Quando pedimos por a¢Ges que minimize as dificuldades enfrenta-
das pelas familias e criangas temos: “brincadeiras, gestos de carinho, ati-
vidades lddicas(Turma do Ique), ajuda financeira (LFCC), lugar para
permanéncia (CACC)”.

“O carinho e a atengdo que os profissionais do hospital tem por es-
tas criangas, a sala pedagdgica e outros projetos contribuem significati-
vamente para minimizar a dor”.

Observa-se a percepg¢do dos profissionais da extensfo desta rede de
apoio, que inclui agdes desenvolvidas dentro do HUSM, entidades de
Santa Maria (LFCC-Liga Feminina de Combata ao Céncer; CACC-
Centro de Apoio & Crianga com Céncer; Lions Clube), prefeituras das ci-
dades de origem (transporte).

A figura 5 representa esquematicamente a matriz pessoa-
processo-contexto, proposta por Bronfenbrenner, utilizada

na andlise. Consta dos diversos elementos, citados pelos pro-
fissionais e voluntdrios, que formam essa rede de interagdes
dentro do ambiente hospitalar, representando o microssite-
ma. Também aparecem os elementos dos outros ambientes
relacionados & crian¢a com cancer (casa, trabalho dos pais,
escola) representando o macrossistema, e as relagdes/interfe-
réncias no tratamento e no desenvolvimento tanto das crian-
¢as, como das familias e equipe multiprofissional.

Conclusédes

Baseados na andlise dos resultados conclui-se que a assisténcia a
crianga hospitalizada no Servigo Hemato/Oncologia do Hospital Uni-
versitario de Santa Maria, pela percepgiio dos profissionais e volunta-
rios tem uma tendéncia a ser centrada na crianga e familia. Existe co-
eréncia entre a percepgdo dos profissionais quanto ao modelo de as-
sisténcia empregado e os outros pardmetros analisados. Este modelo
de assisténcia empregado, segundo os profissionais, reverteu o perfil
inicial das familias, na medida que as dificuldades finais (apds térmi-
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Figura 5 - Esquema de analise, de acordo com o modelo proposto por Bronfenbrenner, representando a matriz:

Pessoa, processo, contexto e cronossistema.
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no do tratamento) enfrentadas pelas familias se consistem no retorno
a inser¢do socio-econdmica e ndo mais a fatores emocionais. Poden-
do-se acreditar assim que a abordagem de assisténcia esta de acordo
com o Estatuto dos Direitos da Crianga e do Adolescente, no que se
refere aos Direitos da Crianga e do Adolescente Hospitalizado.

O modelo proposto por Bronfenbrenner permitiu uma andlise dina-
mica e abrangente da assisténcia, evidenciado varia¢es de acordo com
o tempo/fase do tratamento. No momento do diagndstico os elementos
citados referem-se ao ambiente hospitalar, representando o microssis-
tema, com énfase nos aspectos emocionais interferindo ndo apenas na
crianga e familia, como também na equipe. Ao nivel de macrossistema
percebem as ag¢Ses da Liga Feminina de Combate ao Cancer, Centro de
Apoio a Crian¢a com Cancer, prefeituras municipais e familia.

No periodo compreendido como tratamento propriamente dito, é re-
forgado os aspectos referentes os problemas sociais, como separagio da
familia, perda de emprego/desemprego, problemas financeiros pelo au-
mento de despesas para custear viagens e alimentagdo. Percebem ele-

mentos do microssistema que estéio interferindo positivamente no pro-
cesso, como o Programa Turma do Ique, as agdes dos voluntdrios, da
Assistente Social, Psicélogo e relacionamento com outras familias que
enfrentam o mesmo tratamento de suas criangas, contrabalanceando os
fatores relacionados a doenga, que geram medo, angustia, depressio, etc.

No periodo do término do tratamento, 0 microssistema passa a
ser representado pelo ambiente doméstico, havendo um afastamento
da equipe multiprofissional e da rede de apoio comunitéria. Cabe res-
saltar a preocupagdo dos profissionais quanto aos aspectos sociais €
reestruturagdo familiar. '

A rotina em um hospital que trata o cincer € uma batalha dura
de ser enfrentada e vencida. Certamente.a comunhio de vida en-
tre profissionais, familiares e pacientes permite que todos se de-
senvolvam continuamente e sintam-se capazes de enfrentar o pre-
sente e tomar decisdes em situagdes futuras. E devido a essa in-
teragdo de elementos que os profissionais podem adotar um mo-
delo de assisténcia centrado na crianga e familia.

Summary

It’s knowed that the approaching in the assistance io the health of the child is centered in the pathology, the patient or the patient and its family. With
the objective to identify to reach the perception of the professionals and volunteers on the approaching of assistance to the child hospitalized in the service
of Hemato/Oncologia of the HUSM, a questionnaire with 33 closed questions and 16 opened questions was elaborated, and sent to the employees and
volunteers who act in the that service, having been guaranteed the anonymity. 54 the 120 had been returned questionnaires of envoy. For analysis of the
information was used the Theory of the Ecological Systems of Bronfenbrenner that is Process-Person-Context and Chronossistem model. Related to the
context, the responses had been categorized in accordance with the parameters of the context (microsystem, mesosystem, macrosystem) and considering
Chronossistem, we consider the analysis in diferent periods: in the diagnosis, during the treatment and after treatment. 47% of the consulted ones were
verified that the model of assistance to the employed child has a trend to be centered in the child and family, therefore inform that its professional activity is
directed to the child and its family; 36% are mentioned that its focus of attention is the child and only 6% are mentioned that its assistance is in the pathology.
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