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O cuidado pediatrico deve ser baseado na triade paciente-familia-profissional
de saude, uma vez que, nessa fase do desenvolvimento a tomada de decisao, muitas
vezes, fica mais a cargo da familia.Estabelecer uma comunicacgéo efetiva entre pais e
profissionais da saude possibilita aos cuidadores maior conhecimento em relacdo ao
paciente, permitindo, assim, que possa tomar parte nos processos decisorios do
tratamento. O objetivo da pesquisa foi conhecer a percepcdo dos pais e/ou
cuidadores, no que diz respeito a qualidade dos cuidados oferecidos aos pacientes
internados em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) de referéncia do
Distrito Federal. A pesquisa foi realizada na Unidade de Tratamento Intensivo
Pediatrico no Hospital Materno Infantil de Brasilia. Para coletar informacgdes, foi
adaptado o instrumento “Quality of Children’s End-of-Life Care” (WIDGER et al, 2015)
em escala de Likert, adequando-o a realidade do servico em que a pesquisa foi
realizada. Além disso, realizou-se entrevista semiestruturada para abarcar a
percepcdo dos entrevistados sobre a assisténcia recebida durante a internacao.
Participaram da pesquisa 35 cuidadores, 94,3% pais e 5,7% outros familiares, sendo
80% mulheres e 20% homens. Sessenta por cento dos internados eram lactentes,
20% pré-escolares, 5,7% escolares e 14,2% adolescentes. Das patologias que
motivaram a internacado, 48,6% eram agudas, 28,6% congénitas e 22,9% crbnicas.
Dos sintomas presentes na internagéo, analisou-se dor, nduseas/vomitos, dificuldades
respiratorias, sangramentos, convulsées, tristeza, ansiedade e medo, em variados
graus, bem como a satisfacdo quanto ao controle destes. Quanto a satisfacdo dos
entrevistados, 25,7% classificou a qualidade dos cuidados ao paciente como bom,
34,3% como muito bom e 40% como excelente. Na parte qualitativa, as respostas
foram separadas em categorias: atencdo da equipe; procedimento; profissional,
ambiente da UTIP; mas noticias; recuperacao; cuidado da equipe; e qualidade da
unidade de saude. Essas referem-se a percepcdo dos entrevistados como melhor,
pior ou mais importante evento durante a internagéo. Avaliagdo de como cuidadores
percebem a assisténcia oferecida ao paciente €é valiosa para auxiliar no
estabelecimento de uma terapia. Utilizar um instrumento estruturado para mensurar a
qualidade do servico pode auxiliar profissionais de saude a verificar pontos a serem
aprimorados no servigo.

Palavras-chaves: Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Pais e/ou cuidadores.
Qualidade do cuidado.
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1. INTRODUCAO

Os principios dos cuidados paliativos estiveram sempre presentes durante a
histéria. Na Idade Média, o cuidado aos doentes com e sem perspectiva de cura era
de responsabilidade da Igreja. Ja no século XIX, formaram-se 0s primeiros espacos
exclusivos para o atendimento dos pacientes fora de possibilidade terapéutica de
cura. Entretanto, apenas na década de 1960, com a fundacdo do St. Christopher
Hospice, no Reino Unido, por Cicely Saunders, que tais unidades passaram a
representar a assisténcia paliativa e, hoje, espalham-se pela Europa e América do
Norte (DA SILVA, 2012).

Condutas no final de vida auxiliam a todos que possuem doencgas em estagio
avancado, progressivas e incuraveis a viver tdo bem quanto possivel até que venham
a falecer (JOHNSON, 2009). Neste sentido, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
propde a definicdo da terapia paliativa como a abordagem de pacientes que enfrentam
enfermidades que ameacem sua vida, visando promover qualidade de vida. O foco
terapéutico € o manejo de sintomas que prejudiqguem o bem-estar global, sejam
fisicos, psicossociais e/ou espirituais (MACIEL et al, 2006).

No Brasil, a introducdo do modelo paliativista ocorreu na década de 1980, com
a incorporagao da filosofia no “Servigco de Dor” do Hospital das Clinicas de Porto
Alegre, em 1983 (MENDONCA, 2012). Desde entéo, os principios se espalharam pelo
pais, culminando com a criagcdo da ABCP, em 1997, e da ANCP em 2005. A fundacéo
dessas organizac¢@es contribuiu para a divulgacao e otimizacdo da area na realidade
brasileira (HERMES & LAMARCA, 2013).

Doengas cronicas ou terminais, que tém como desfecho o falecimento do
paciente, podem acometer pacientes em diferentes fases de desenvolvimento
(BRAGA, 2013). A abordagem pediatrica possui peculiaridades, uma vez que o
desenvolvimento cognitivo e emocional da crianga esta ainda em construcéo, o que
pode limitar a percep¢éo de sua condicdo (MEYER et al, 2002). Sendo assim, nem
sempre o paciente faz parte do processo de tomada de decisdo sobre a conduta
terapéutica, seja em razdo de sua imaturidade, ou pelo impacto de sua doenca. Logo,
pais e/ou cuidadores tornam-se fundamentais nesse processo (WIDGER et al, 2015).

A participagdo dos familiares ou dos cuidadores reforca a aplicacdo e
manutencao de uma terapia integral, especialmente diante de uma de uma doenca
incuravel (LAGO, GARROS & PIVA, 2010). Além disso, permite-se aos pais e/ou



cuidadores paz de espirito e sensacéo de controle, possibilitando a reducédo de seu
sofrimento (LOTZ et al, 2016). Porém cuidar de uma crian¢a enferma traz uma elevada
exigéncia fisica e emocional, que pode implicar em prejuizos a saude do cuidador
(GULDIN et al, 2012). Entdo, o processo de decisdao do plano terapéutico deve
envolver tanto a familia quanto a equipe médica, sendo esta responsavel por sua
mediacdo (PIVA, GARCIA & LAGO, 2011).

Pais, familiares ou representantes legais da crianga envolvidos no processo de
cuidado e tratamento do paciente participam nas tomadas de decisdo com base nas
informacdes fornecidas pelos profissionais de saude (JANVIER, BARRINGTON &
FARLOW, 2014). Portanto, percebe-se a necessidade do compartilhamento de
informacdes e concordancia entre familia ou representante legal e a equipe de saude,
como enfatiza e determina o atual codigo de ética médica (PIVA, GARCIA & LAGO,
2011).

Os principios que regem as medidas paliativas defendem que deve se iniciar o
cuidado no momento do diagndstico de uma doencga, cujo curso natural seja o ébito.
Apesar disso, o inicio das praticas paliativas tem ocorrido somente apds 0 cessamento
de todas as possibilidades curativas, 0 que sugere que falta ao profissional de saude
0 conhecimento tedrico e técnico de sua aplicacdo, como afirmam os autores Piva,
Garcia e Lago (2011).

Os cuidados voltados aos momentos finais da vida estdo intimamente
relacionados com o tema da morte, que ainda € um tabu na sociedade principalmente
em relacdo a infancia. De acordo com Ferreira (2011), o falecimento de uma crianga
€ visto como algo anormal, incomum, uma vez que ela ainda n&o vivenciou todas as
fases do desenvolvimento. Apesar disso, pacientes pediatricos sdo diagnosticados
com doengas ameacadoras da vida e necessitam de assisténcia paliativa.

O processo de tomada de decisdo sobre a terapia do paciente pediatrico é
diferenciado do adulto, uma vez que, dependendo das condi¢des cognitivas e
psicologicas da crianga, os pais e/ou cuidadores se tornam os atores principais da
ocasido. Como afirma Cunha (2007), a familia e/ou o cuidador € o principal
personagem ao longo do percurso do paciente, ja que acompanha de perto as
consultas, exames e proporciona 0 ambiente para o enfrentamento da enfermidade.
Aléem disso, familiares e/ou cuidadores sdo 0s responsaveis em apresentar a equipe
de saude os desejos do paciente sobre a terapéutica do final da vida.

A UTI é o setor onde se oferece cuidados a pacientes em estado critico, com



objetivo de manter a funcionamento organico e restabelecer a saude (COOK;
ROCKER, 2016). Apesar de todos os esfor¢os, a morte é uma realidade comum nesse
ambiente. Desse modo, é importante que o profissional de saude esteja preparado
para lidar com o final da vida, de modo que seja possivel oferecer uma morte digna
ao paciente (COOK; ROCKER, 2016).

No ambiente tecnoldgico de uma UTI, a morte digna pode ser associada com
um cuidado que respeita a individualidade e a realidade do paciente (COOK;
ROCKER, 2016). Os principios dos cuidados paliativos sdo ferramentas a ser
utilizados nesses momentos. Segundo Cook e Rocker (2016), no cuidado com o
paciente internado em UTI, a paliagdo deve ser percebida como algo tdo importante
quanto prevengao e tratamento.

Cuidados paliativos constituem uma filosofia recente dentro da éarea da
Medicina no Brasil e no mundo. Apesar do numero de trabalhos sobre o tema ter
aumentado na ultima década, ainda ha muito a ser estudado e avaliado. O cuidado
voltado a pacientes fora de possibilidade terapéutica curativa no DF € uma realidade
ainda mais recente e que conta com pouquissimos trabalhos sobre sua realidade. O
objetivo da pesquisa foi conhecer a percepcao dos pais e/ou cuidadores, no que diz
respeito a qualidades dos cuidados oferecidos aos pacientes em final de vida, em uma
UTIP de referéncia do DF.



2. FUNDAMENTACAO TEORICA

A discusséo sobre CPP deve ser pensada como peca fundamental no cuidado
a criancas com enfermidades que ameacam sua vida e seus familiares (BERINGER
& HECKFORD, 2012). Existe uma lacuna mundial sobre como e onde essa terapia
tem sido oferecida, assim como do numero real de criancas que necessitam de terapia
paliativa. O estudo de CONNOR, DOWNING & MARSTON (2017) traz uma estimativa
de que, na populacdo mundial, mais de 21 milhdes de criangcas sdo acometidas com
doencas ameacadoras da vida e cerca de 8 milhdes sdo candidatas a receber
cuidados paliativos.

A realidade brasileira ndo se afasta muito da global, guardadas as devidas
proporcdes, estima-se que 500 mil criancas apresentam diagnostico de doencas
cronicas e mais de 180 mil apresentam critérios de elegibilidade para terapéutica
paliativa (CONNOR, DOWNING & MARSTON, 2017). As causas mais prevalentes de
mortalidade infantil no Brasil no ano de 2016 foram afecc6es originadas no periodo
perinatal (57%) e malformacdes congénitas, deformidades e anomalias
cromossomicas (22%) (SIM-MS, 2016). No DF, ocorreram cerca de 2500 notificacdes
de 6bito, sendo 67% devido a afec¢des originadas no periodo perinatal.

Em meio a essa realidade, é necessario identificar quais enfermidades em que
somente o tratamento curativo ndo abarca o cuidado necessario ao paciente. Mesmo
sendo a terapia paliativa introduzida, geralmente nos momentos finais de vida, sua
aplicacdo ndo deve ser restrita a terminalidade (KLICK & HAUER, 2010). A
proximidade da morte como requisito necessario vai de encontro com o principio
estabelecido pela OMS que diz:

“Ser aplicavel no inicio do curso da doenga, em conjunto com outras terapias
gue prolonguem a vida, como quimio e/ou radioterapia, e incluir investigagdes
necessarias para o melhor entendimento e abordagem das complicagdes clinicas que
causam sofrimento” (WHO, 2017).

Desse modo, a elegibilidade dos pacientes engloba doencas crénicas que
ameacem a vida ou terminais (American Association of Pediatrics, 2000;
HILMELSTEIN, 2006). Sdo enfermidades que podem demandar o cuidado paliativo:
HIV/SIDA; céancer; doencas cardiovasculares; anormalidades congénitas; cirrose
hepética; alteracdes enddcrinas, hematoldgicas e imunes; doencas renais; meningite;

mé nutricdo; alteragBes neuroldgicas; condigbes neonatais limitantes da vida;



tuberculose resistente a drogas (CONNOR; DOWNING; MARSTON, 2017;
VALADARES; MOTA; OLIVEIRA, 2013).

Diferente do que se defendia durante a Idade Média, a crianca ndo é um adulto
em miniatura, ela apresenta aspectos especificos dessa fase do desenvolvimento
humano (ARIES, 2003). As caracteristicas fisicas, psiquicas e cognitivas ainda est&o
em processo de construcdo durante a infancia, por isso € importante compreender as
aquisicOes de cada periodo para escolher a intervengédo mais apropriada (BARBOSA,
2013).

Todas essas peculiaridades influenciam no cuidado a ser oferecido. O curso da
doenca, duracdo e prognoéstico, é influenciado pelas variaveis do desenvolvimento e
o tempo da oferta do cuidado sera baseado nessas informagées (CONNOR,
DOWNING & MARSTON, 2017). Percebe-se, entédo, a necessidade de estudos mais
especificos sobre o cuidado ofertado ao final da vida para criancas, pois muitos dos
protocolos atuais de CPP s&o baseados em estudos com a populacéo adulta (MILLER
et al, 2015).

Outro aspecto relevante € compreender que a crianca pode fazer parte do
processo decisoério terapéutico, caso ela esteja em condicfes fisicas, psiquicas e
cognitivas. Apesar disso, na grande maioria dos casos, 0s pais e/ou cuidadores sao
as pessoas que participam e decidem o curso do cuidado (BARBOSA, 2013). Sendo
assim, é importante compreender as necessidades dos familiares, além das
demandas do paciente.

Quando se comeca a pensar na introducdo de uma terapéutica paliativa, a
familia € comunicada e solicita-se sua participacdo nos planos de fim de vida,
garantindo-lhe suporte, inclusive em caso de irreversibilidade (LAGO, GARROS &
PIVA, 2010). Tais planos sao compostos por discussdes sobre os valores e
preferéncias da familia e/ou cuidador quanto aos cuidados oferecidos em saude,
visando entrar em concordancia com as decisdes terapéuticas a ser tomadas (LOTZ
et al, 2016).

Cuidar de uma crianca com uma doenca limitante pode levar a instabilidade
psicossocial (KNAPP et al, 2010). Os pais e/ou cuidadores estado sujeitos a vivenciar
extremos emocionais, iSso porque, ao longo do curso da doencga, melhoras e recaidas
dos filhos podem gerar tanto paz de espirito, como depressdo (FEUDTNER et al,
2010; LOTZ et al, 2016; AL-GHARIB, ABU-SAAD HUIJER & DARWISH, 2015;

GULDIN et al, 2012). Frente a morte do paciente, o luto familiar deve ser
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acompanhado, ja que, frequentemente, provoca choque, sensacao de desamparo e
sentimento de culpa, afetando relagcbes interpessoais, 0 que pode resultar em
isolamento, angustia, e morbidades fisicas e psicolégicas (SNAMAN et al, 2016).

A fim de abarcar todas os aspectos que envolvem os CPP, a AAP sugeriu cinco
principios que devem ser seguidos nessa abordagem: (1) respeito a dignidade dos
pacientes e de seus familiares; (2) acesso a um servigo competente e compassivo; (3)
servico com suporte aos profissionais de saude; (4) melhora do suporte social e
profissional para os Cuidados Paliativos em pediatria; e (5) melhora continua dos
CCP, através da pesquisa e educagao (American Academy of Pediatrics,
2000). Dessa forma, nota-se a continua necessidade de entendimento acerca da
efetividade de cuidados paliativos pediatricos, promovendo-se desenvolvimento e
divulgacao de informacdes sobre a area.

Todavia, muitos estudos sobre cuidados paliativos se baseiam apenas em
indices de mortalidade (CONNOR, DOWNING & MARSTON, 2017). Assim, encoraja-
se a avaliacdo de cuidados de fim de vida a partir de multiplas variaveis, como
sequelas fisicas e psicologicas, as percepcfes da crianca e de sua familia, e
indicadores de cuidados de alta qualidade (NAMACHIVAYAM et al, 2010; WIDGER et
al, 2015).

Contudo, ha escasso direcionamento para se conduzir um estudo apropriado
em situacdes de fim de vida (STEVENS et al, 2010). Nesse sentido, tratar com
familiares e/ou cuidadores, topicos sensiveis relativos a doencas severas, periodos
de sofrimento e morte, € uma tarefa de dificil abordagem (MILLER et al, 2015).

Devido a grande importancia dada a compreensao das experiéncias vividas por
familias e/ou cuidadores, que participam da dindmica de cuidados paliativos, deve-se
utilizar uma ferramenta confiavel e valida para sua mensuracao (WIDGER et al, 2015).
Dessa maneira, possibilita-se a utilizacdo de um método para avaliar a qualidade dos

cuidados proporcionados em fim de vida numa abordagem pediatrica.
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3. METODOLOGIA
3.1. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo observacional e transversal. Na pesquisa, 0S
pesquisadores tiveram o papel de expectadores, sem interferir no processo, apesar
de ser capazes de agregar informacdes para compreender o fenbmeno, por iSso
denomina-se observacional (FONTELLES, SIMOES, FARIAS & FONTELLES, 2009).
Foi transversal, pois captou as informacdes do contexto de forma instantanea
(ROUQUAYROL & ALMEIDA FILHO, 2006).

3.2. Procedimento geral e populacao

Para a realizacdo da pesquisa, foi elaborado um projeto especificando os
objetivos e os procedimentos necessarios para sua realizacdo. Esse documento foi
analisado e aceito pelo PIC-UniCEUB. Além disso, foi aprovado pelo CEP/UniCEUB
e pelo CEP/SES-DF sob o numero de CAAE (75065517.8.0000.0023). A pesquisa foi
realizada na UTIP no HMIB.

Apés a aprovacdo do projeto pelos CEP, os pais e/ou cuidadores foram
convidados a participar do estudo. Cada pai, mée e/ou cuidador recebeu o TCLE para
gue estivessem cientes das caracteristicas da pesquisa e dos direitos que eles, como
participantes, possuem, inclusive de nao responder a pesquisa, caso ndo se
sentissem confortaveis para tal. Participaram do trabalho somente agueles que leram

e assinaram o documento.
Os critérios de incluséo foram:

1. Ser pai, mae ou cuidador de paciente em faixa etaria pediatrica admitido na
UTIP do HMIB no periodo de novembro de 2017 a abril de 2018;

2. Ser pai, mde ou cuidador de paciente que morreu na UTIP do HMIB no periodo
de maio a outubro de 2017;

3. Ter tempo de internagédo na UTIP maior que 48 horas.
Os critérios de excluséo foram:

1. Ser pai, mae ou cuidador de paciente internados em condicdo de coma
permanente;
2. Familiares de paciente internado ou que morreu na UTIP em situacdo de

abandono;
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3. Ser pai, mde ou cuidador que tenha solicitado ndo manter contato com o

hospital apds a morte do paciente.

Para composi¢cdo da amostra, o convite foi feito para os pais, maes e/ou
cuidadores de pacientes internados na UTIP do HMIB no periodo de novembro de
2017 a abril de 2018. Eles foram convidados, pessoalmente, apés o periodo de visita
aos filhos, sendo que a maioria se disponibilizou a realizar a pesquisa logo apés o

convite.

A maioria dos pais e/ou cuidadores preferiu responder a pesquisa a beira leito.
Todos responderam ao instrumento elaborado para o trabalho, porém 12 participantes
ndo se sentiram a vontade de realizar a entrevista. O tempo médio para responder 0s

instrumentos foi de 40 minutos.

Além disso, seriam convidados os pais, mées e/ou cuidadores de pacientes que
morreram no periodo de maio a outubro de 2017 na unidade. O contato seria realizado
apenas ap6s um periodo de, no minimo, um més decorrido desde o 6bito do paciente.
Devido a dificuldades durante o curso da pesquisa, essa etapa nao pode ser realizada.

Vale salientar que os participantes tiveram o direito de recusa a participacao
em qualquer uma dessas etapas, sem que houvesse prejuizo para eles. O sigilo das
respostas e da identidade do respondente serdo garantidos e o material de resposta
esta arquivado em local apropriado sob responsabilidade dos pesquisadores.

3.3. Instrumento e variaveis

Para coletar as informacgdes, foi adaptado o instrumento “Quality of Children’s
End-of-Life Care” para o presente estudo. Ele é dividido em dez dominios, os quais
abarcam diferentes aspectos do cuidado no final da vida: conexdo com familia;
envolvimento dos pais; compartihamento de informagcdo com o0s pais;
compartilhamento de informacéo entre profissionais de saude; suporte a criancga;
suporte a irmaos; suporte aos pais; cuidado a morte; acompanhamento durante o luto;
estruturas do cuidado; e qualidade geral.

A fim de contemplar os objetivos da pesquisa, os dominios suporte aos irmaos,
estruturas do cuidado e suporte ao luto foram retirados. Além disso, alguns itens foram
excluidos ou modificados para se adequar o instrumento a realidade da estrutura do
servico de saude em que a pesquisa foi realizada.

Utilizou-se, ainda, um roteiro de entrevista semi-estruturado, a fim de conhecer
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a percepcdo dos pais e/ou cuidadores sobre a assisténcia recebida durante a
internacdo e obter o perfil da amostra. As entrevistas foram gravadas, conforme
consentimento dos sujeitos, e transcritas posteriormente.

A anélise de dados quantitativos foi realizada por meio do programa Excel, que
gerou os dados descritivos das respostas ao instrumento. Ja as respostas coletadas
pela entrevista semi-estruturada foram tratadas pelo método de analise de contetdo
de Bardin (2010), que gerou categorias referentes a cada questionamento.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante o periodo da pesquisa, foram internados 160 pacientes na UTI
pediatrica, sendo que participaram da pesquisa 0s pais e/ou cuidadores de 33
criancas. No total, o instrumento foi respondido por 35 familiares, sendo 80% mulheres
e 20% homens com média de idade de 31,5 anos. Trinta e trés participantes eram pais
ou mées das criangas internadas e dois eram cuidadores (outros familiares), sendo
que dentre eles 46,7% séo casados, 33,3% solteiros e 20% em unido estavel.

No que diz respeito ao numero de filhos, 31,4% dos entrevistados possuem um
filho, 34,3% dois filhos, 22,9% trés filhos, 8,6% quatro filhos e 2,9% sete filhos. No que
concerne ao nivel educacional, 42,9% tinham ensino meédio completo, 17,1% ensino
médio incompleto, 11,4% ensino fundamental incompleto, 8,6% ensino superior
incompleto, 8,6% ensino superior completo, 5,7% ensino fundamental completo e
5,7% analfabetos. Além disso, 51,4% se declararam catélicos, 40% evangélicos, 2,9%
espirita, 2,9% Adventista do 7° dia e 2,9% Agnostico.

A religiosidade e a espiritualidade possuem papel importante na relacado da
familia com os cuidados do paciente pediatrico. O significado atribuido a doencas
criticas, particularmente quando a morte aparece, € frequentemente interpretado
através de uma lente espiritual (COOK; ROCKER, 2016). Para muitas pessoas, a
doenca critica desencadeia questdes existenciais sobre propdsito de vida, de morte e
de sofrimento; sobre relacionamentos, sejam passados, presentes ou futuros; ou
sobre destino (COOK; ROCKER, 2016).

Espiritualidade e religiosidade fazem parte dos principios dos cuidados
paliativos, como estabelecido pela Organizacdo Mundial da Saude e deve ser levada
em consideracdo quando oferecido o cuidado (WHO, 2017). Além disso, religido e
espiritualidade sé&o considerados, pelos pais dos pacientes, como importantes fatores
nas decisdes de fim de vida, obtencédo de paz e encontro de significado no falecimento
do paciente (KELLY, MAY; MAURER, 2016). Os clinicos devem entender como a
espiritualidade pode influenciar o enfrentamento, de forma positiva ou negativa
(COOK; ROCKER, 2016).

Em relacdo as criancas internadas, 60% eram lactentes, 20% pré-escolares,
6% escolares e 14% adolescentes. Além disso, 51% apresentava doenca de base e
49% era higido antes da internacdo. O motivo da internacéo e as doencas de base

responsaveis pela estadia dos pacientes no nosocémio encontram-se nas Figuras 1 e
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2. Dessas patologias, 48,6% séo caracterizadas como agudas, 28,6% congénitas e

22,9% cronicas.

Abd. agudo hemorrégico
Afogamento

Apendicite

Bronquiolite

Cardiopatia
Comissurotomia VA
Crises convulsivas
Enterocolite necrosante
Estenose em jejuno
Gastrosquise

GTT + Fundoplicatura
IRpA

Mé rotagdo intestinal
Pneumonia

P0, ampliagdo vesical

PO, anastomose esofagica
PO, apendicite aguda

PO, cirurgia cardiaca

PO, pieloplastia

PO, reconstrugio de uretr..

Figura 1: Motivos da internacéo

Figura 2: Doencas de base

W Motivo da internago

B Doenga de base

Durante o periodo da pesquisa, 5% pacientes internados na UTIP tiveram seus

casos discutidos para entrada em cuidados paliativos. Apesar da filosofia paliativa

estar bem difundida entre os profissionais de saude, oferecer tais cuidados desde o

diagndstico da doenca ainda apresenta obstaculos.
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Segundo BERGSTRAESSER, HAIN e PEREIRA (2013), o cuidado paliativo é
introduzido tardiamente na trajetéria de uma doenca limitante. Eles citam como fatores
limitantes a superestimacdo das chances de controle da doenca ou sua cura; a
relutancia em aceitar o agravamento de uma doenca e possivel proximidade da morte;
a preocupacao com o entendimento da familia sobre o significado de terapia paliativa.
Além disso, alguns profissionais podem se sentir pressionados por familiares a
oferecer tratamentos futeis, pois estes podem considerar qualquer alternativa como
uma desisténcia (BERGSTRAESSER; HAIN; PEREIRA, 2013).

O questionario utilizado avalia diferentes Dominios sobre o atendimento a
criancga internada, segue a andlise realizada com os respondentes. O primeiro dominio
refere-se a conexdo com a familia, onde se avalia a relacdo dos entre os familiares
e/ou cuidadores e os profissionais de saude. As figuras de 3 a 12 ilustram suas

respostas:

Dominio 1 - Conexao com a familia;

@ Munca
@ Raraments
As vezes
@ Na maioria das vezes
@ Sempre

Figura 3: A familia sente uma conexao proxima com os profissionais de saude.

@ Munca
@ Raramente
As vezes
@ Na maioria das vezes
@ Sempre

Figura 4. Os profissionais de saude aceitam a familia sem julgamentos



@ Nem um pouco
@ Mao muito

@ Um pouco

@ Muitas vezes
@ Completamente

Figura 5: A familia confia nos profissionais de saude

@ Munca

@ Raraments

@ Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 6: Os profissionais de saude mostraram seu lado humano

@ Nunca

@ Raramente

® Asvezes

@ Na maioria das vezes
@ Sempre

Figura 7: A familia e o paciente se sentem como pessoas Unicas.

17
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@ Munca
@ Raraments
As vezes
@ Na maioria das vezes
@ Sempre

Figura 8: Atos de bondade vindos do profissionais de saude

@ Munca
@ Raramente
As vezes
@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 9: Havia pelo menos um membro da equipe trabalhando constantemente com

a familia.

@ Nunca
@ Raraments
As vezes
@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 10: A familia sabe qual profissional de salde esta responsavel pelo paciente.
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@ Nunca

@ Raramente

O Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 11: A familia sente evitada ou abandonada pelos profissionais de saude.

@ Complatamente insatisfeito
@ Muito insatisfeito

@ Um pouco insatisfeito

@ Mem satisfeito ou insatisfeito
@ Um pouco satisfeito

@ Muito satisfeito

@ Complatamente satisfeito

Figura 12: O quéo satisfeito a familia esta com as rela¢cdes com os profissionais de

saude.
Sobre o dominio de envolvimento dos pais, analisa-se como 0s pais percebem a
possibilidade de fazer parte do cuidado de seu filho. As respostas encontram-se nas

figuras de 13 a 18.

Dominio 2 - Envolvimento dos pais:



.

@ Munca

@ Raramente

® Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 13: A familia € a pessoa que mais conhece o paciente

@ Nunca

@ Raramente

© Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 14: Os profissionais de saude respeitam os desejos da familia

@ Nunca

@ Raramente

® Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 15: Os profissionais de salde apoiam a familia em seu papel de pai/mae.

20
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@ Nunca

@ Raramente

O Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 16: A familia tem a op¢éo de permanecer durante um procedimentos dificeis.

@ Nunca

@ Raramente

O Asvezes

@ MNa maioria das vezes
@ Sempre

Figura 17: Os profissionais de saude estdo disponiveis para dar apoio a familia

durante procedimentos dificeis

@ Complatamente insatsfeito
@ Muito insatisfeito

@ Um pouco insatisfeito

@ Mam satisfeito ou insatisfeito
@ Um pouco satisfeito

@ Muito satisfeito

@ Completamente satisfeito

Figura 18: A satisfagéo da familia com o seu envolvimento no cuidado do paciente.

Dominio 3 - Compartilhamento de informa¢cdes com os pais:
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Esse dominio questiona sobre como os pais percebiam o compartilhamento de
informacdes dos profissionais de saude com eles. As respostas encontram-se nas
figuras 19 a 24.

@ Munca

@ Raraments

® Asvezes

@ Na maioria das vezes
@ Sempre

Figura 19: A familia tem a opcéo de escolher a quantidade de informacao sobre o

guadro do paciente.

@ Nunca

@ Raramente

® Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 20: Os profissionais oferecem informagdes confusas para a familia.

@ Nunca

@ Raraments

® Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 21: Os profissionais falam sobre o quadro geral do paciente.
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@ Nunca

@ Raramente

O Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 22: Os profissionais providenciam tempo suficiente para conversar com a

familia.

@ Nunca

@ Raramente

® Asvezes

@ Na maijoria das vezes
@® Sempre

Figura 23: A familia participa de encontros com a equipe de saude sobre o cuidado do

paciente.

@ Complatamente insatisfeito
@ Muito insatisfeito

@ Um pouco insatisfeito

@ Mem satisfeito ou insatisfeito
@ Um pouco satisfeito

@ Muito satisfeito

@ Completamente satisfeito

Figura 24: Satisfacdo com a informacao compartilhada pelos profissionais de satde
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Estabelecer uma comunicagdo clara e uma escuta efetiva permite que se
compreenda a trajetoria da doenca e seu impacto nas atividades diarias da crianca
(BERGSTRAESSER; HAIN; PEREIRA, 2013). Outros aspectos relevantes a serem
considerados no cuidado a crianca em cuidados paliativos sdo: o efeito esperado do
tratamento direcionado a doenca e o impacto do tratamento; o impacto dos sintomas
da doenca; as preferéncias do paciente, seus pais e/ou dos profissionais de saude; e
a expectativa de vida (BERGSTRAESSER; HAIN; PEREIRA, 2013).

Dominio 4 - Compartilhamento de informacdes entre profissionais de saude:
O quarto dominio refere-se a forma como o0s pais percebiam o
compartilhamento de informacgfes entre os profissionais de saude. As respostas

encontram-se nas figuras 25 a 28, respectivamente.

@ Munca
@ Raraments
As vezes
@ MNa maioria das vezes
@ Sempre

Figura 25: As informacdes sdo compartilhadas entre os profissionais da saude.

@ Munca
@ Raramente
As vezes
@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 26: A familia que da informacfes para os profissionais de saude sobre a

condigao do paciente.
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@ Munca

@ Raramente

® Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 27: Ha um planejamento conjunto dos profissionais de saude para o cuidado

com o paciente.

@ Completamente insatisfeito
@ Muito insatisfeito

0 Um pouco insatisfeito

@ Mem satisfeito ou insatisfeito
@ Um pouco satisfeito

@ Muito satisteito

@ Completamente satisfeito

Figura 28: Satisfacdo com a informacao compartilhada entre profissionais de salde

Dominio 5 - Suporte a crianca:
Trata do estado de saude da crianca, como este € abordado e como envolvem
a crianga em seu proprio tratamento. As respostas referentes encontram-se nas

figuras 29 a 41.
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@ Munca
@ Raramente
As vezes
@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 29: Os profissionais de salde se atentam a todas as necessidades do paciente

(fisicas emocionais, sociais, de desenvolvimento e espirituais)

@ Nunca
@ Raraments
As vezes
@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

<

Figura 30: Os profissionais de saude envolvem o paciente apropriadamente em todas

as conversas sobre sua doenca.

Os fundamentos dos cuidados paliativos pediatricos sao similares ao adulto,
porém existem algumas peculiaridades. Segundo VALADARES, MOTA e OLIVEIRA
(2013), o cuidado deve ser baseado na triade paciente-familia-profissional de saude,
uma vez que, nessa fase do desenvolvimento a tomada de decisdo, muitas vezes, fica
mais a cargo da familia.

Apesar disso, € importante lembrar que a crianca deve ser o foco principal do
cuidado e deve ser incluida no processo de cuidado e de tomada de decisdo
(VALADARES; MOTA,; OLIVEIRA, 2013). Segundo Valadares, Mota e Oliveira (2013):

“O desenvolvimento da crianga, suas experiéncias anteriores com a morte, a

religido e os aspectos culturais da familia sdo fatores que devem ser

considerados para tornar efetiva essa comunicagcdo. Evitar esse tipo de
comunicacao é ignorar o fato de que as criancas doentes, na maioria das vezes,

estdo conscientes de sua situacao” (p. 490).



Figura 31: O paciente sofreu devido a quadro algico.

@ Nem um pouco

@ Um pouco

@ Uma guantidade considerdavel
& Muito

@ Constantemente

@ Méo tenho certeza

@ Nem um pouco

@ Um pouco

O Uma guantidade considerdvel
@ Muito

@ Constantemente

@ Mo tenho cerneza

Figura 32: O paciente sofreu devido a quadro de nauseas e vomitos.

@ Mem um pouco

@ Um pouco

O Uma quantidade considerdvel
@ Muito

@ Constantemente

@ MEo tenho certeza

Figura 33: O paciente sofreu devido a dificuldades respiratorias

27



Figura 34: O paciente sofreu devido a sangramentos

Figura 35: O paciente sofreu devido a convulsfes

Figura 36: O paciente sofreu de tristeza

@ Nem um pouco

@ Um pouco

@ Uma guantidade considerdvel
& Muito

@ Constantemente

@ Miotenho certeza

@ Nem um pouco

@ Um pouco

@ Uma guantidade considerdavel
@ Muito

@ Constantemente

@ Mo tenho certeza

@ Nem um pouco

@ Um pouco

@ Uma guantidade considerdvel
@ Muito

@ Constantemente

@ Mo tenho certeza

28
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@ Nem um pouco

@ Um pouco

@ Uma quantidade considerdvel
@ Muito

@ Constantemente

@ Mo tenho certeza

Figura 37: O paciente sofreu de ansiedade

@ Nem um pouco

@ Um pouco

@ Uma guantidade considerdavel
@ Muito

@ Constantemente

@ Mo tenho certeza

Figura 38: O paciente sofreu de medo

@ Completamente insatisfeito
@ Muito insatisfeito

O Um pouco insatisfeito

@ Nem satisfeito ou insatisfeito
@ Um pouco satisfeito

@ Muito satisfeito

@ Completamente satisfeito

Figura 39: Satisfacdo com a informacdo compartilhada com o paciente.
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@ Mem um pouco
® Um pouco
Uma guantidade consideravel
@ Muito
@ Constantemente
@ Miotenho certeza

Figura 40: Quantidade de sofrimento do paciente pelos sintomas

Na assisténcia ao paciente, o controle dos sintomas configura como a principal
estratégia da terapia. Os autores VALADARES, MOTA e OLIVEIRA (2013) relatam
gue, segundo varios estudos, 0s sintomas mais recorrentes nos ultimos dias de vida
dos pacientes pediatricos em cuidados paliativos sdo dor, fadiga e dispneia, incluindo,
também hiporexia, ansiedade, choro prolongado, sonoléncia, irritabilidade, nauseas,
tosse e sintomas psicolégicos, como tristeza, nervosismo, irritabilidade e
preocupacao.

Dessa forma, é essencial que o profissional de saude tenha um conhecimento
mais aprofundado das patologias que causam tais sintomas. Algumas doencas se
destacam quanto a necessidade de cuidados paliativos no publico infantil sao:
alteracbes neuroldgicas, tumores malignos, ma-formacdo genética/congénita,
doencas neuromusculares, doencas respiratérias e gastrointestinais (VALADARES,;
MOTA; OLIVEIRA, 2013). Compreender sua evolugdo natural e os sintomas que

geram é fundamental para o oferecimento efetivo dos cuidados paliativos.

@ Completamente insatisfeito
@ Muito insatisfeito

Um pouco insatisfeito
@ Nem satisfeito ou insatisfeito
@ Um pouco satisfeito
@ Muito satisfeito
@ Completamente satisfeito

Figura 41: Satisfagdo com a informacéo compartilhada com o paciente
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Dominio 6 - Suporte a pais:
Esse dominio aborda o cuidado da equipe de profissionais para com a familia

do paciente. As respostas encontram-se nas figuras 42 a 47.

@ Munca

@ Raramente

® Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 42: Os profissionais de saude providenciaram apoio as necessidades

emocionais da familia

@ Munca

@ Raramente

O Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 43: Os profissionais de salude providenciaram apoio as necessidades
espirituais da familia
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@ Munca

@ Raramente

O Asvezes

@ MNa maioria das vezes
@ Sempre

Figura 44: Os profissionais de saude providenciaram apoio as necessidades sociais

da familia

@ Nunca

@ Raraments

® Asvezes

@ Ma maioria das vezes
@ Sempre

Figura 45: Havia um profissional de satde como guia apoiando a familia

@ Munca

@ Raramente

O Asvezes

@ Na maioria das vezes
@ Sempre

Figura 46: Os profissionais de saude auxiliavam a encontrar o equilibrio esperanca e
planos para um resultado inesperado.
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@ Complatamente insatisfeito
@ Muito insatisfeito

Um pouco insatisfeito
@ Mem satisfeito ou insatisfeito
@ Um pouco satisfeito
@ Muito satisfeito
@ Completamente satisfeito

Figura 47: Satisfacdo com o apoio recebido pelos profissionais de saude

Qualidade Geral:
O ultimo dominio referia-se a qualidade geral dos cuidados providenciados pela
equipe de saude, levando-se em conta todos os Dominios previamente analisados. O

resultado relativo a tal questdo encontram-se na figura abaixo:

@ Pobre

@ Razoavél
Bom

@ Muito bom

@ Excelente

Figura 48: Qualidade geral dos cuidados para com o paciente e sua familia

Os cuidados de final de vida devem ser oferecidos em qualquer contexto que
possua um paciente em final de vida. Sendo assim, o ambiente de cuidados intensivos
pediatricos € um espaco propicio a essa forma de cuidar (VALADARES; MOTA &
OLIVEIRA, 2013). O objetivo é oferecer a todas as familias uma escolha quanto ao
estabelecimento de cuidados de fim de vida, principalmente quando se percebe que
o tratamento intensivo ndo ira proporcionar a cura (GUPTA; HARROP; LAPWOOD,
2013).

A integracdo dos modelos curativo e paliativo pode proporcionar melhor

gualidade de vida para as familias e para os pacientes com doencas cronicas e
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ameacadoras a vida (VALADARES; MOTA & OLIVEIRA, 2013). Reconhecer e tratar
efetivamente os sintomas mais prevalentes nos pacientes, participar de equipe
multidisciplinar, desenvolver bom relacionamento entre a equipe, a familia e os
pacientes e discutir as questdes relacionadas ao final da vida séo alguns fundamentos
basicos dos cuidados paliativos (VALADARES; MOTA & OLIVEIRA, 2013).

Dos 35 participantes que responderam ao questiondrio estruturado da pesquisa,
somente 23 concordaram em participar da entrevista com roteiro semi-estruturado.
Questionou-se 0 que aconteceu de melhor, pior e mais importante no cuidado ao
paciente.

As respostas referentes aos melhores acontecimentos puderam ser agrupadas
em dois grupos: atencao da equipe, que agrupa as falas referentes as atitudes dos
profissionais de saude em relacdo ao acompanhante do paciente; e procedimento,
gue contempla praticas médicas. A seguir encontram-se as falas que representam

cada categoria.

- Atencéao da equipe
“O suporte, a atencao. Eles tém amor pelo que faz, né. Principalmente dentro
da UTI mesmo, eles tém amor pelo que faz. Eles néo faz s6 por virem trabalhar
igual a maioria dos empregados faz. Eles gostam do que tdo fazendo,

principalmente os médicos, faz o que gostam mesmo” (E3).

“A forma como eles explicaram a cirurgia. Esclareceram o que aconteceria dai
para frente e o que é fundoplicatura porque eu ainda estava com davidas. Eles

me ouviam” (E19).

‘O suporte que a maioria dos profissionais lhe dao, além da qualificacéo
técnica, € um suporte emocional, que te deixam mais tranquilos quanto aos

procedimentos que estdo sendo feitos com o seu filho” (E7).

“De melhor, eu achei, assim, a fisioterapeuta. E, eu gostei muito dela. Eu achei

gue ela deu muito apoio para gente l4. Ajudando a M. a levantar e dar a volta

la. Eu senti muito apoio da parte dela” (E21).

O estabelecimento de uma comunicacgao efetiva entre pais e profissionais da
saude possibilita aos cuidadores maior conhecimento em relagdo ao paciente,
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permitindo, assim, que possa tomar parte nos processos decisorios do tratamento
(MACK; JOFFE, 2014). Essa situacdo pode desencadear ansiedade e a depressao
cuidadores que participam do processo decisorio, isso por qué podem ndo se sentir
confiantes em decidir por outrem, principalmente se ndo houve acordo prévio de como
proceder em tal situacdo (COOK; ROCKER, 2016).

Compreender o resultado previsto da doenca critica e reconhecer a incerteza
dessa previsdo é fundamental para a familia compreender suas opc¢bes e pensar
naguela que melhor reflete os valores compartilhados entre eles e o paciente (MACK;
JOFFE, 2014; COOK; ROCKER, 2016). Além disso, outros dominios tidos como mais
importantes pelos familiares séo listados como comunicagao genuina; relacionamento
sincero e emocional; alivio de sofrimento; suporte espiritual e cultural; continuidade e
coordenacao do cuidado, acesso ao cuidado; e suporte durante o luto (ZIMMERMANN
et al, 2016).

- Procedimento
“Ah, a cirurgia dele com certeza. E porque ele entrou com um quadro de
bronquiolite, né. Ali, ja tava atras da regulacdo pra poder fazer a cirurgia, que
tava bem agravada ja a hérnia dele, que podia encarcerar e causar mais dor a
ele. E a cirurgia foi o de melhor, que eles ja aproveitaram que tava na UTI pra
ndo ter que ir embora, pedir outro leito da UTI pra voltar. Ent&o, ja fizeram isso”
(E2).

“Que ampliaram a bexiga. A bexiga era pequenininha, n&o tinha condigdes de
segurar o liquido dentro e, agora, ampliou a bexiga dele. E muito bom pra ele,
né?” (E10).

As dos piores acontecimentos em trés grupos: profissional, que abrange
momentos da relacdo do cuidador com os profissionais de saude; ambiente da UTIP,
traz as demandas negativas do ambiente de alta complexidade; e mas-noticias,
refere-se a momentos em que 0s pais e/ou cuidadores receberam informacgdes de mal

prognaostico. A seguir encontram-se as falas que representam cada categoria.

- Profissional
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“Eu acho que a falta de atencdo com ele. Alguns profissionais, também, as
vezes, a gente conversa, a gente pergunta e eles fingem que néo tdo ouvindo,
ou entdo, sei |4, se acham superior demais e ignoram. As vezes, a gente da
uma opinido, a gente fala que o filho ta sentindo, que a gente sabe que o filho
da gente ta sentindo e eles simplesmente ignoram” (E2).

“‘Uma enfermeira que foi grossa. Meu filho chorou e eu perguntei se podia
perguntar. Ela foi grossa e disse: ‘Tem que perguntar para o médico”. Eu pedi

lencol para ela e ela disse: ‘Calma! Vocé tem que esperar” (E19).

“De pior, eu acho assim. Eu senti um pouco a falta dos médicos la. Eu senti
mais pessoas mais novas na area, que entendiam um pouco menos, estavam
indo aprender. Senti falta dos médicos mais experientes. Eles apareciam de
vez em quando, né? A gente sente essa falta, né?” (E21)

Os familiares sdo a outra ponta da triade dos cuidados paliativos pediatricos e
por isso saber como os cuidadores experienciam o fim de vida de seus filhos, e quais
suas necessidades especificas, de maneira a fornecer um cuidado de qualidade
(ZIMMERMANN et al, 2016). Para muitos pais, as prioridades na terapéutica paliativa
seriam a comunicacdo completa e verdadeira, o facil acesso a equipe, o sentimento
vivenciado e demonstrado pela equipe, a preservacao da integridade da relacdo pais-
criancas e a fé (MEYER et al. 2006).

A boa comunicacdo é pilar fundamental para estabelecer um bom
relacionamento com o paciente e sua familia (ANDRADE; COSTA; LOPES, 2013).
Ser capaz de ter uma conversa de forma clara e sincera sobre a terminalidade permite
estabelecer vinculo e compreender as necessidades dos envolvidos (ANDRADE;
COSTA,; LOPES, 2013; COOK; ROCKER, 2016). Segundo COOK e ROCKER (2016),
a satisfacdo dos pais com os cuidados oferecidos aos pacientes baseia-se nessa
capacidade dos profissionais em transmitir e interpretar as informacdes de forma

efetiva.

- Ambiente da UTIP

“Ver ele 14, todo entubado. Ver ele |4 apagado.
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Ter que deixar seu filho quando ja tava acordado, deixado ele sozinho acordado
pra ir no banheiro. Tem que comer fora, tenho deixado ele sozinho. Isso foi
horrivel, porque ele se sente mais, assim, melhor com a mée, né, a presenca
da mée. Ai, ter que deixar ele sozinho |4, sair, isso é horrivel. Muitas maes
reclamaram também assim pra mim, assim, que ndo gostam. As vezes umas
ficava la com fome, pra ndo deixar teu filho sozinho pra ter que sair pra comer.
E horrivel” (E8).

- Mas noticias
“O que aconteceu foi a hora que o médico falou que eu ia perder meu filho, que
meu filho ndo ia d& conta de sobreviver. Isso pra mim foi a pior coisa que eu

recebi dentro da UTI, a noticia” (E4).

“Quando bateram a TC dele e eu descobri que o cérebro esta inchado. Por isso,

coma vegetativo” (E16).

E valido ressaltar que a maioria dos pais (56%) relatou ndo haver nada de pior,
em relacdo a equipe, durante o periodo em que o paciente ficou internado. Como
exemplificado na fala abaixo:

“O pior que aconteceu mesmo foi o susto, esse susto que ele deu, essa parada

cardiaca. Mas, tirando isso, ndo teve pior ndo. Todos atendem muito bem,

desde o porteiro na entrada do hospital até a saida pelo porteiro também. Todo
mundo atende muito bem aqui. Todo mundo. Ndo tem um que atendeu mal

nenhum dos meus familiares, nem meu filho e nem minha esposa” (E3).

J& o que foi mais importante, agrupou-se em trés grupos: recuperacao,
abarca o restabelecimento da salde da crianca; cuidado da equipe, a atengéo e o
atendimento oferecido pela equipe ao acompanhante do paciente; e qualidade da

unidade de saude, a estrutura do servico como um todo.

- Recuperacéo
“‘Em relacédo a tudo, o mais importante? Cara, pra mim o mais importante de

tudo é o meu filho. Ver ele bem, ver ele sorrindo, € gratificante eu chegar aqui
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e ver ele sorrindo e vé, e nao vé o jeito que ele chegou aqui. Ele chegou com
falta de ar, tiveram que dar um oxigénio pra ele mais agressivo que a gente nao
tinha visto ainda. Isso foi ruim. Mas, chegar e ver como ele t4, hoje em dia, pra

mim é a coisa mais importante” (E1).

“‘Que ele vai sair das fralda, né, porque ele usava fralda desde os 12 anos.
Agora, que vai fazer 13, agora, ele vai sair das fralda, né, que eu esperava

bastante, ja ansiosa por esse dia, e esse dia chegou” (E10).

- Cuidado da equipe
“‘Dentro da UTI, todo o atendimento. Todo atendimento, assim, o geral deles,
foi muito importante, porque eles ficaram todo o tempo atento em relacdo a

respira¢ao do meu filho” (E2).

“E ter sentido que, realmente, os médico estavam tentando controlar a dor do
meu filho. Entéo, eu senti que eles, realmente, estavam preocupado com a dor
dele” (ES5).

“Foi quando eu pedi para conversar com ele depois da reanimacéo e eles
deixaram. Eu fiquei conversando e os batimentos subiram. O pai chegou,

chamamos o padre e teve o batismo” (E15).

- Qualidade da unidade de saude
“Olha, assim, igual eu té falando, pra mim, aqui, o cuidado que eu tive aqui foi
o melhor que eu poderia ter. Porque la de onde eu venho jamais eu conseguiria.
Se eu ndo tivesse trazido ela pra ca minha filha nédo teria sobrevivido. Entédo

para mim foi o melhor que poderia ter acontecido” (E14).

“Todos os medicamentos e 0os exames que fizeram aqui. Se fosse para eu
pagar, ele estaria morto, pois eu nao teria de onde tirar. O melhor foi o

tratamento dele” (E16).
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5. CONSIDERACOES FINAL

Indicar cuidados paliativos, precocemente, para todos os pacientes com
enfermidades elegiveis ainda € um obstaculo para os profissionais de saude. Utilizar-
se de uma ferramenta validada para conhecer a percepcdo do usuario, quanto a
assisténcia prestada, € de suma importancia e pode auxiliar na gestao das UTI e na
melhoria de suas préticas.

Esse estudo teve como limitagdo um curto periodo de tempo de observacéo,
consequentemente, um N pequeno. Desse modo, a realidade dessa unidade pode
nao ter sido completamente retratada. Um estudo mais amplo poderia ser considerado
e, também, uma intervencdo educativa para melhoria das préaticas na instituicdo de

cuidados paliativos.
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