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RESUMO

Introducéo: A hospitalizagdo de uma crianga, bem como o diagnostico de uma doenga neoplésica,
pode ser considerada uma fatalidade na vida de uma familia. O sofrimento decorrente da propria
doenca e a hospitalizacdo sdo fatigantes e promovem alteracbes na maioria dos aspectos da vida em
familia. Objetivo: Avaliar a satisfagdo familiar de pacientes com doencga oncoldgica quanto ao
atendimento e quanto a tomada de decisdo. Metodologia: Estudo qualitativo baseado nas respostas a
um questionario de satisfagdo de um dos pais ou responsaveis de pacientes com doenca oncolégica
internados no periodo de 01 de janeiro de 2013 a 30 de setembro de 2013 em um hospital de referéncia
no sul do Brasil. O questionario é validado nos EUA, Europa e Brasil e se divide em aspectos
relacionados a satisfagdo com o tratamento e a tomada de decisdo. Resultados: Dos 14 familiares
elegiveis para a aplicacdo do questionario de satisfacdo, 5 (35,7%) aceitaram respondé-lo. Destes 5,
todos tinham os filhos vivos na alta da UTI e, no momento da entrevista, apenas 3. Em relagdo a
satisfacdo com o tratamento foi considerado muito bom e a tomada de decisdo boa, mas as falhas da
infra-estrutura e na comunicacao foram os principais fatores de insatisfacdo no estudo. Concluséo: O
nivel de satisfacdo familiar no atendimento do paciente com doenca oncoldgica e com a tomada de
decisdo foi considerado bom.
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ABSTRACT

Introduction: The hospitalization of a child as well as the diagnosis of a neoplastic disease, can be
considered inevitable in the life of a family. The suffering caused by the disease itself and
hospitalization are stressful and promote changes in most aspects of life in family. Objective: To
evaluate family satisfaction of patients with oncological diseases as service and as decision making.
Methodology: Qualitative study based on responses to a questionnaire of satisfaction of one of the
parents or guardians of patients with oncological disease admitted in the period from 01 January 2013
to 30 September 2013 in a referral hospital in southern Brazil. The questionnaire is validated in the
US, Europe and Brazil and is divided into aspects related to satisfaction with treatment and decision-
making. Results: Of the 14 families eligible for the questionnaire of satisfaction, 5 (35.7%) agreed to
answer it. Of these five, all had children living in the ICU and at the time of interview, only 3. For
treatment satisfaction was considered very good and good decision-making, but the failures of
infrastructure and communication were the main dissatisfaction factors in the study. Conclusion: The
level of family satisfaction in patient care with oncological disease and decision making was
considered good.

Keywords: ICU Pediatric. Oncology. Family.

INTRODUCAO

A hospitalizagdo de uma crianga, bem como o diagnostico de uma doenga neoplésica, podem ser
considerados uma fatalidade na vida de uma familia. O sofrimento decorrente da propria doenga e a
hospitalizacio sio fatigantes e promovem alteracdes na maioria dos aspectos da vida em familia’.

Quando o quadro clinico da crianca se agrava e a familia recebe a noticia de que ha necessidade
de cuidados em unidade de terapia intensiva (UTI), geralmente, surge a sensacdo de estranheza e
impoténcia, juntamente com estresse, ansiedade e medo na crianca e familiares, uma vez que,
implicitamente muitos vivem a metafora de que a UTI ¢é “a ponte entre a vida e a morte”, em especial
quando se trata de doente oncoldgico®™.

Diante do ambiente desconfortavel da UTI, a inclusdo da familia no cuidado com a crianga é
fundamental e necessita que os profissionais da equipe multidisciplinar em salde estejam abertos e
atentos as interacOes e ao impacto das vivéncias, bem como conhegam dinamicas e formas diversas de
adaptacdo. Faz-se importante transformar um lugar de dor e sofrimento em um ambiente capaz de
inspirar esperanca em um futuro no qual a crianca e seus pais tenham uma vida digna®”.

Desta maneira, se por um lado se vive 0 progresso da participacdo familiar no cuidado da
crianga em UT], iniciada no Brasil no final da década de 1980 e regulamentada pelo Estatuto da
Crianga e do Adolescente (Lei n°8069, de 1990), por outro, a comunicacdo entre médico e paciente,

assim como entre médico e familia, ndo apresentou muitos progressos desde que se iniciou a discussao
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sobre a comunicacdo de diagndstico aos pacientes e familiares, havendo necessidade de mudancas em
nivel emocional por parte da equipe de satde®*.

A dificuldade de comunicacdo da equipe com a familia também se deve ao fato de que para o
médico, a morte do paciente simboliza o fracasso profissional, de tal maneira que, a medida que a
crianca apresenta piora no estado de salde surge uma crescente dificuldade em estabelecer a
comunicacao com a familia2.

Os esforgos para melhorar a qualidade dos cuidados e da comunica¢do na UTI necessitam de
instrumentos que possam mensurar sua efetividade. Assim, a satisfacdo familiar € um importante
resultado a ser medido. Para isso, a Pesquisa de Satisfacdo Familiar (FS-UTI) foi desenvolvida e
validada, nos Estados Unidos da América, Europa e Brasil, para avaliar a satisfacdo dos familiares de
pacientes em cuidado na UTI. Esse instrumento mede dois principais dominios conceituais: a

satisfacdo com o atendimento e a satisfagdo com a tomada de deciséo™*.

OBJETIVO

Avaliar a satisfacdo familiar de pacientes com doenga oncoldgica quanto ao atendimento e
quanto a tomada de decisdo.

METODOLOGIA

TIPO DE ESTUDO

Coorte transversal gqualitativo.

POPULACAO DE ESTUDO
Um dos pais ou dos responséveis de pacientes com doenga oncoldgica que tiveram uma ou

mais internacfes em Unidade de Terapia Intensiva Pediétrica.

AMOSTRA

Foi constituida por pais ou responsaveis de pacientes com doenca oncoldgica

LOCAL DO ESTUDO
O estudo foi realizado no Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG), na cidade de

Floriandpolis, referéncia no tratamento de doencas oncoldgicas no Estado de Santa Catarina, no Brasil.
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PERIODO DE ESTUDO
O periodo de estudo foi de 01 de janeiro de 2013 a 30 de setembro de 2013.

CRITERIOS DE INCLUSAO

e Pais ou responsaveis de pacientes oncoldgicos que tiveram uma ou mais internaces na UTI.

¢ O paciente ter internado na UTI no periodo de 01 de janeiro de 2013 a 30 de setembro de
2013, considerando-se a Ultima internagdo para o estudo.

e O paciente ter diagnéstico comprovado por anatomopatolégico.

e Ter assinado o Termo Consentimento Livre e Esclarecido, ap6s esclarecimentos dados pelo
pesquisador.

e Periodo inferior a 6 meses em relacdo a data da internacdo no momento da entrevista.

CRITERIOS DE EXCLUSAO

e Prontuarios com dados incompletos ou ilegiveis.

e Pais ou responsaveis que tivessem menos de 18 anos de idade no momento da aplicacdo do
protocolo de pesquisa.

e Pacientes na faixa etaria neonatal.

VARIAVEIS ESTUDADAS
Caracterizacao dos pacientes:
® Sexo;

¢ Doenca de base;

Caracterizacao do entrevistado:
e Idade do entrevistado;
e Informacdo quanto a ida para UTI (quem comunicou, motivos da ida);
e Explicacéo quanto a doenca de base;
e Explicacdo quanto a procedimento cirdrgico, se houve;
* Noticia do 6bito;

¢ Noticia da alta.
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Satisfacdo com o tratamento:
e Preocupacao e cuidados pela equipe da UTI;
e Dor;
o Falta de ar;
e Agitacao;
* Avaliacdo de suas necessidades;
¢ Suporte emocional;
¢ Coordenacao do cuidado;
e Cuidados e preocupacéo pela equipe da UTI,
e Avaliacdo da enfermagem quanto a habilidade, competéncia e frequéncia de comunicacéo;
* Avaliacdo dos medicos quanto a habilidade e competéncia;
e Assisténcia/contato com médico oncologista;
e Assisténcia/contato com cirurgido;
e O ambiente da UTI;
¢ O ambiente da sala de espera da UTI,

o Nivel de satisfacdo com os cuidados de saude oferecidos ao filho (a).

Satisfagdo com a tomada de deciséo:
e Frequéncias das informagoes;
e Facilidade de obter informagdes;
e Compreensdo da informag&o;
e Honestidade da informagcéo;
o Perfeicdo da informacéo;
e Consisténcia da informagéo.
e Inclusé@o no processo de tomada de deciséo;
e Amparo no processo de tomada de deciséo;
e Controle sobre o cuidado do filho (2);
e Tempo para retirada de davidas;
* Visdo sobre o 6bito;
e Sugestdes;

e Comentarios.
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PROCEDIMENTOS GERAIS

Os pacientes oncoldgicos que tiveram uma ou mais internagGes na UTI no periodo de estudo
foram levantados junto ao Servico de Arquivos Médicos e Estatisticos (SAME) do HIJG para que 0s
pais ou responsaveis fossem convidados a participar do estudo através de contato telefénico, havendo
neste momento explicacdes sobre a pesquisa.

Apdbs aceitacdo por telefone e esclarecimentos de ddvidas, o pesquisador foi até a casa dos
familiares e, apds assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foi realizada entrevista
com o responsavel, tendo por base o protocolo de pesquisa. A entrevista foi assinalada e redigida no
protocolo de pesquisa pelo pesquisador e foi mostrada ao entrevistado para que ele concordasse com o
gue estava escrito ou néo.

Em virtude de se tratar de aspectos delicados como problema de satde de um filho, internagéo
em UTI e ébito, o pesquisador ndo emitiu julgamentos sobre o que foi feito com a crianca e explicou
aos pais, bem como enfatizou que a pesquisa poderia ajudar no tratamento de outras criancas, além do
que, seria permitido ao familiar parar a entrevista quando quisesse.

O protocolo de pesquisa foi baseado na Pesquisa de Satisfacdo da Familia (FS-UTI)**,
validada nos Estados Unidos da América, Europa e Brasil.

O estudo néo ofereceu risco de morte aos pacientes.

ANALISE DE DADOS

Foi feita a transcricdo das entrevistas realizadas juntamente com dados observacionais de
linguagem corporal. A partir dos textos, foi realizada a analise de conteddo qualitativa tipo
sumarizacgdo e definidas as seguintes categorias: (1) honestidade e informacdo completa; (2) pronto
acesso a equipe; (3) comunicacdo e coordenacdo de cuidados; (4) expressdo emocional e suporte pela

equipe; (5) preservagéo da integridade da relagéo pai-filho; (6) infra-estrutura®.

ASPECTOS ETICOS
O pesquisador relacionado ao presente estudo se comprometeu em seguir a resolu¢cdo CNS / MS
466/2012 e suas complementares, que regulamentam a pesquisa envolvendo seres humanos no Brasil.
Para isso, foi assegurada a privacidade e a confidencialidade dos dados. Esses, por sua vez, foram
arquivados, permanecendo pelo periodo de cinco anos em local seguro e, posteriormente, incinerados.
Essa pesquisa, pelo seu delineamento, ndo apresentou riscos ou beneficios aos sujeitos
participantes. Ademais, os resultados obtidos estardo sempre & sua disposic¢ao, se assim for desejado.

Os dados foram coletados ap6s obtengdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica do Hospital Infantil Joana de Gusméo.

RESULTADOS

Dos 14 familiares elegiveis para aplicacdo do questionario de satisfacdo, 5 (35,7%) aceitaram
respondé-lo. Destes 5 que responderam, todos tinham os filhos vivos na alta da UTI e, no momento da

entrevista, apenas 3.

ENTREVISTADO 1

Mé&e de paciente com neoplasia do sistema nervoso central (SNC), com 28 anos de idade,
informada pelo médico assistente que seu filho iria para UTI. Referiu ter sido informada dos motivos
da transferéncia claramente, tendo conseguido entender. Ao ser questionada sobre explicagcdes quanto
a doenca de base, franzindo a testa, respondeu que fora Ihe explicado, mas ndo conseguiu entender o
caso. A noticia da alta da UTI foi dada pelo médico cirurgido que acompanhava o caso.

Ao ser questionada sobre como seu filho fora tratado pela equipe da UTI, referiu que os
cuidados oferecidos foram muito bons, recordando do carinho com que seu filho fora tratado, que ele
melhorou da dor, agitacdo e falta de ar, suspirando ao lembrar desta situacao.

Em relagdo como ela fora tratada, atribui 0 grau muito bom ao interesse da equipe
multiprofissional e a forma como esta equipe trabalhava, considerou boa a cortesia, respeito e
compaixdo dadas a ela, mas julgou regular o suporte emocional dado pela equipe e, desviando
frequentemente o olhar, alegou ndo ser “facil viver aquela situagdo” e que “sentia falta de conversar
um pouco mais com a equipe”, resignando-se a0 comentar que entendia que a equipe tinha muito
trabalho.

Sorrindo, considerou boa a competéncia dos enfermeiros, bem como a freqliéncia da
comunicagdo com a equipe de enfermagem. Mesmo grau de avaliacdo foi atribuido a habilidade e
competéncia dos médicos.

Com expressdo facial de reprovacdo, referiu que o ambiente da UTI era regular e
categoricamente julgou péssimo o ambiente da sala de espera, considerando desrespeitoso uma mae
com um filho doente ficar aguardando no corredor e ouvir noticias ali”. De forma geral, estava muito
satisfeita.

Em relagdo a tomada de decisdo em torno dos cuidados de seu filho, achou a frequéncia,
honestidade, perfei¢do, consisténcia e facilidade de obter informagdo muito boas e julgou boa a

compreensao, pois algumas vezes ndo entendia, mas concordava porque “eles que cuidam, eles devem
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saber o que é melhor”. Sentiu-se indiferente quanto a tomada de decisdo, considerando que poderia ter
tido mais tempo para ter dividas expostas e perguntas respondidas.
Como sugestdo citou a melhora da cama e mais siléncio, pois, sorrindo, lembrou-se que

“falavam muito alto na UTI”.

ENTREVISTADO 2

Mée de paciente com neoplasia de SNC, com 39 anos de idade, informada pelo médico
assistente que seu filho iria para UTI. Referiu ter sido informada dos motivos da transferéncia
claramente, tendo conseguido entender. Ao ser questionada sobre explicagdes quanto a doenca de
base, respondeu que fora Ihe explicado e que também conseguiu entender. A noticia da alta da UT]I foi
dada pelo médico da UTI.

Em relacéo sobre como seu filho fora tratado pela equipe da UTI, considerou ter sido excelente
0 interesse da equipe multiprofissional e a forma como cuidou do filho, muito bom o suporte
emocional (“me senti amparada”), a cortesia, respeito € compaixdo que tiveram com ela.

De forma sorridente, considerou as habilidade e competéncia da enfermagem, bem como a
frequéncia e comunicagdo com as enfermeiras muito boas. Da mesma maneira sorridente e
acompanhada de um suspiro, considerou excelente a equipe médica.

Com expressao de reprovacao, considerou o ambiente da UTI regular e o ambiente da sala de
espera péssimo, pois “ha de convir que a sala de espera ndo ¢ corredor”. De maneira geral, estava
muito satisfeita.

Em relacdo a tomada de decisdo em torno dos cuidados de seu filho, considerou a frequéncia,
facilidade em obter informacéo, compreensdo, honestidade, perfeicdo e consisténcia da informagéo
boas. Sentiu-se indiferente quanto a tomada de decisdo, considerando que poderia ter tido mais tempo
para ter ddvidas expostas e perguntas respondidas.

N&o quis fazer nenhuma sugestdo ou comentario.

ENTREVISTADO 3

Pai de paciente com neoplasia de SNC, com 47 anos de idade, informado pelo médico assistente
que seu filho iria para UTI. Referiu ter sido informado dos motivos da transferéncia claramente, tendo
conseguido entender. Ao ser questionado sobre explicacdes quanto a doenca de base, respondeu que
fora Ihe explicado e que também conseguiu entender. A noticia da alta da UTI foi dada pelo médico

cirurgido que acompanhava o caso.
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Em relacdo sobre como seu filho fora tratado pela equipe da UTI, referiu que os cuidados
oferecidos foram muito bons, lembrando-se com semblante de alivio que o filho havia melhorado.

Quanto a maneira como foi tratado, considerou ter sido muito bom o interesse da equipe € a
forma como trabalhava e boa a cortesia, respeito e compaixdo. Em relacdo ao suporte emocional,
considerou regular, pois mesmo tendo uma psicéloga que conversava achou que nao estava amparado
por todos.

Considerou as habilidades, competéncia da enfermagem e a frequéncia e comunicacdo com as
enfermeiras boas. Em relacdo a equipe médica, considerou muito boa.

Com expressao fechada, considerou que o ambiente da UTI era bom, mas que a sala de espera
era ruim, pois era um “corredor”. De maneira geral, estava muito satisfeito.

Em relacdo a tomada de decisdo em torno dos cuidados de seu filho, considerou muito boas a
frequéncia, honestidade, perfeicdo e consisténcia da informacdo e boa a facilidade de obter
informacdo, bem como a compreensdo. Sentiu-se indiferente quanto a tomada de decisdo,
considerando que poderia ter tido mais tempo para ter ddvidas expostas e perguntas respondidas.

Como sugestdo, citou a criagdo de uma sala de boletins e siléncio, pois na UTI as pessoas

falavam muito alto.

ENTREVISTADO 4

Mée de paciente com leucose, com 32 anos de idade, informada pelo médico plantonista que sua
filha iria para UTI. Referiu ter sido informada dos motivos da transferéncia claramente, tendo
conseguido entender. Ao ser questionada sobre explicagdes quanto & doenca de base, respondeu que
fora lhe explicado e que também conseguiu entender. A noticia da alta da UTI foi dada por
profissional ndo-médico.

Em referéncia a como sua filha fora tratado pela equipe da UTI, considerou bom o cuidado
prestado e 0 manejo da dor e muito bom a falta de ar e agitacdo. Durante este topico, suspirou,
lagrimou e falou que a ida para a UTI foi um alivio para a falta de ar da crianca que “ficou em
aparelho por um tempo e melhorou”.

Quanto a maneira como foi tratada, considerou bom o interesse da equipe, bem como a cortesia,
respeito e compaixao e muito bom a forma como a equipe trabalhava. Quanto ao suporte nutricional,
com expressdo negativa, considerou regular e ndo classificou como ruim, pois “pelo menos

conversava alguma coisa com a equipe, mas ndo me senti apoiada”.
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Considerou as habilidade e competéncia da enfermagem e a frequéncia e comunicacao com as
enfermeiras muito boa. Em relacdo a habilidade e competéncia da equipe médica, considerou muito
boa.

Referiu que o ambiente da UTI foi bom e a sala de espera era péssima, alegando ndo gostar nem
de lembrar. De modo geral, considerou estar na maioria das vezes satisfeita.

Em relacdo a tomada de decisdo em torno dos cuidados de sua filha, considerou regular a
facilidade em obter informagédo, frequéncia, , compreensio e perfeicdo da informagdo (“muitas vezes,
ndo sabia o que estava acontecendo”), boa a consisténcia da informac¢do e muito boa a honestidade.
Sorrindo de maneira pouco irbnica, falou que “eles até falavam a mesma lingua, o problema era
entender a lingua”. Sentiu-se levemente subjulgada (“ndo escolho nada”), considerando que poderia
ter tido mais tempo para ter dividas expostas e perguntas respondidas.

Como sugestdo, recomendou a melhora da sala de espera e respeitar o siléncio, pois nao seria

“normal ficarem gargalhando e falando alto em uma UTT; as vezes, pensava que era de mim”.

ENTREVISTADO 5

Mée de paciente com tumor abdominal, com 41 anos de idade, informada pelo médico
plantonista que seu filho iria para UTI. Referiu ter sido informada dos motivos da transferéncia, mas
ndo de forma clara que a fizesse entender. Ao ser questionada sobre explicagbes quanto & doenca de
base, respondeu que fora lhe explicado, mas que ndo entendera. A noticia da alta da UTI foi dada pelo
médico da UTI.

Em relagdo a como seu filho fora tratado pela equipe da UTI, considerou muito bom o cuidado
prestado e bom o manejo da dor, falta de ar e agitacao (“ele ndo esta mais vivo pra dizer”).

Quanto a maneira como foi tratada, considerou ruim o interesse da equipe e regular o suporte
emocional prestado. Em relacdo ao cuidado da equipe considerou muito bom e bom a cortesia, 0
respeito e a compaixao para consigo.

Considerou a habilidade e competéncia da enfermagem, bem como frequéncia e comunicacao
da enfermagem boa. Avaliou como muito boa a habilidade e competéncia da equipe médica.

O ambiente da UTI foi considerado regular (“improvisado”, “desorganizado”) e a sala de espera
ruim (“corredor de espera”). De modo geral, considerou estar na maioria das vezes satisfeita.

Em relacdo a tomada de decisdo em torno dos cuidados de seu filho, considerou boa a
frequéncia, honestidade, perfeicdo e consisténcia da informagdo e regular a facilidade em obter

informagdo, bem como a compreensdo (“era dificil falar com o médico e muitas vezes ndo entendia”).
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Sentiu-se indiferente, considerando que poderia ter tido mais tempo para ter davidas expostas e
perguntas respondidas.

Sugeriu gue se explicasse mais 0 que acontece com o paciente.

DISCUSSAO

O familiar, na Medicina Intensiva, € quem acompanha diretamente a evolugdo do paciente e é,
sobre ele, que se concentrara 0 processo de tomada de decisbes, em conjunto com a equipe
multidisciplinar, diante das diversas possibilidades terapéuticas, além da ansiedade e do estresse que 0
impacto destes caminhos trara ao paciente criticamente enfermo. Esses fatores fazem da avaliagdo “do
nivel de satisfacdo” dos familiares um “critério maior” a ser analisado na qualidade de cuidado
oferecida pelo servico de Medicina Intensiva®,

Conhecer as necessidades e as expectativas dos familiares é parte fundamental ndo sé na
melhora da qualidade e humanizacdo da Medicina Intensiva, como também é responsabilidade da
equipe diminuir o processo doloroso que envolve ter um ente querido internado em UTI?*%, Neste
contexto, o presente estudo se insere, pois ao buscar a avaliacdo de usuérios do servico de saude
permite-se reconhecer como os cuidados estdo sendo feitos, diagnosticar eventuais problemas com
implementacéo de estratégias que os solucionem.

O questionario utilizado com os familiares foi adaptado do FS-UT], utilizado para adultos, o
qual tem validade, confiabilidade e consisténcia interna satisfatéria™>'®*’. A taxa de familiares que
aceitaram responder o questionario foi de 35,7%, menor do que a de outros estudos semelhantes
realizados em adultos como o realizado por Staub (2012)** que teve participagdo de 61,53%, com
valor semelhante ao encontrado em outros estudos'®*.

Vale ressaltar que todos os familiares que responderam o questionario ndo perderam seus filhos
na internagdo na UTI e durante a aplicacdo do protocolo de pesquisa, 3 tinham o filho vivo. Entre os
que se recusaram a participar, 7 perderam seu filho na UTI e, no momento da aplicacdo do
questionario, todos tinham seus filhos mortos. Isso demonstra que a perda de um ente querido,
especialmente um filho, quando a ordem natural se inverte, gera um afastamento do tema por recobrar
momentos dificeis e de tristeza extrema, mas também pode significar que a abordagem da equipe com
a familia foi insatisfatoria o que pode ter aumentado o trauma e prolongado o luto. A literatura mostra

17-20

gue os insatisfeitos aceitam menos participar de estudos que avaliam satisfacdo™"=". Esse fato

representa um importante viés no presente estudo.
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O presente estudo mostrou que o fato da doenca de base ter sido explicada foi fundamental para
0 entendimento dos motivos da ida para a UTI. I1sso demonstra o quanto a comunicacdo é importante,
pois ela é fundamental no processo de cuidado do paciente e da sua familia que também adoece. O
médico precisa entender que nao cuida apenas de um paciente, mas também da familia, em especial na
pediatria, sendo fundamental ser um bom comunicador, o que, infelizmente, ndo é visto no dia-a-dia®*.

A comunicacdo é um processo dificil e pior quando se trata de dar uma ma noticia a qual resulta
em déficit cognitivo, comportamental e/ou emocional que persiste por algum tempo. Soma-se a isso a
falta de treinamento académico para este fim. Logo, nenhuma comunicacdo é mais dificil do que dizer
a um pai que seu filho vai morrer ou morreu™?!. A comunicacfo surge como ato fundamental para
adequada qualidade da Medicina Intensiva®.

A explicagdo da doenca de base é dindmica e se faz em varios momentos. Em um estudo
realizado nos EUA®, os pais de criancas com cancer, ao saber o diagnostico inicial, desejam menos
informagdo a época, procurando mais estabelecer confianga nos cuidadores o que se faz reconhecendo
a ftristeza, ansiedade e temor por que a familia estd passando, bem como estimulando que
compartilnem seus sentimentos e facam questionamentos®?®. Gradualmente, compartilhamento de
informacBes adicionais da doenca sdo realizados, juntamente com informagdes de tratamento e
prognostico, complementadas com material escrito ou gravado®.

Um fato estranho foi visto neste estudo: a comunicacgdo da alta da UTI por profissional néo-
médico em um caso. Isso pode acarretar em quebra da confianca na equipe médica, uma vez que pode
levar ao pensamento de que se o médico ndo se deu o trabalho de vir comunicar a alta e dar
explicagoes, terd ele mesmo levado a sério o tratamento do meu filho ou terd sido ele apenas mais um
a passar pela UTI?

Em relacdo a satisfacdo do tratamento foi considerado muito bom pela maioria dos
entrevistados. No entanto, o suporte emocional dado aos familiares e ambiente geral da UTI foram
considerados regular, o ambiente sala de espera da UTI ruim, e relatos de dificuldade no entendimento
do que estava ocorrendo foram frequentes. Esses resultados mostram que apesar de uma avalia¢do boa,
muito ainda precisa ser melhorado, em especial, explicacdes sobre nivel de consciéncia, se sente dor
ou melhorar analgesia dos pacientes, dar um apoio adequado aos familiares, bem como um ambiente
digno de espera e para receber noticias. E importante registrar que no periodo da internagfo, a UTI
original estava em reforma, entdo, o atendimento em cuidados intensivos estava sendo feito em uma
enfermaria adaptada a uma UT]I e, por vezes, os profissionais ndo tinham outra opcao se ndo abordar

os familiares a beira do leito ou no corredor. Atualmente, j& ha ambiente reservado para este fim.
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Em relacdo a tomada de decisdo, a maioria considerou boa a qualidade da informacéo passada,
mas relatos de incompreensdo foram frequentes, chamando novamente aten¢do a comunicagdo, sendo
considerado regular em compreenséo e facilidade de obter informac&o. E fundamental que o familiar
receba a explicacdo do qué esta acontecendo com seu filho de maneira clara, respeitosa e em seu nivel
de entendimento, evitando-se jargdes®" %.

Quando questionados quanto ao processo de tomada de decisdes, mostraram-se indiferentes em
relacdo a equipe de saude. Logo, pode-se inferir que esses familiares ndo foram chamados a participar
das escolhas de tratamento dos seus filhos, o que ja era esperado pela forte medicina paternalista ainda
exercida no Brasil. Esse dado é preocupante, pois a falta de participacdo pode levar a incompreenséo,
processos e ao luto prolongado %',

De modo geral, o nivel de satisfacdo dos familiares de pacientes com doenca oncoldgica foi
bom, menor em relacdo a outros estudos realizados em paises europeus'’ e norte-americanos™®".
Assim como no estudo de Staub (2012)", esse fato pode estar relacionado & precariedade dos servigos
publicos no Brasil, tdo veiculados na midia.

As sugestdes apresentados pelos familiares corroboram os resultados obtidos, pois eram: melhor
explicagdo do que acontecia, melhores equipamentos e do ambiente. Vale ressaltar que a falta de
siléncio foi lembrado por 2 pacientes, o que reflete o cotidiano de barulho da UTI, ndo apenas o
produzido pelos aparelhos, mas pela propria equipe de satide, lembrada por “gargalhadas altas” por um
entrevistado.

As falhas de infra-estrutura, na comunicagéao e coordenacdo de cuidados, expressao emocional e
suporte pela equipe foram os principais fatores de insatisfacdo no presente estado, 0 mesmo ocorrendo
com a pesquisa de Wallau et al 2006. Ressalta-se que, embora néo seja possivel comparar o grau de
satisfacdo entre trabalhos distintos publicados em virtude de diferengas no método, o reconhecimento
dos mais frequentes fatores de descontentamento ou critica pode apontar caminhos para melhorias na
gualidade do atendimento prestado.

Esse estudo torna-se importante pela iniciativa na area pediatrica oncolégica e pelo incentivo a
melhora na qualidade do atendimento de UTIs, porém, apresenta limitacbes quanto ao numero de
pacientes, apesar de ter sido a totalidade de pacientes internados no periodo da pesquisa, bem como o
nimero de entrevistados muito baixo. Nos entrevistados, o questionario mostrou-se Util e de facil
aplicacdo, porém, o0 momento da abordagem, talvez pelo fato de muitos pacientes ja terem ido a 6bito

durante a solicitacdo para a entrevista, ndo foi bom.
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CONCLUSAO

O nivel de satisfacdo familiar no atendimento do paciente com doenca oncoldgica e com a

tomada de decisdo em unidade de terapia intensiva pediatrica foi considerado bom.
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