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Resumo

Este artigo busca compreender as intersecdes e diferengas entre as narrativas de profissionais de saude e as de
usudrios(as), acompanhantes de criangcas com condi¢cdes complexas de saude, de uma instituicdo de alta
complexidade dentro do Sistema Unico de Satde (SUS) e refletir sobre agdes que possam contribuir para uma
comunicacdo mais acolhedora entre esses dois atores ¢ a formulagdo de politicas norteadoras para essa troca
dialogica de forma mais efetiva e eficiente. Foram realizados grupos focais e entrevistas semiestruturadas,
totalizando 36 participantes, incluindo médicos, enfermeiros, assistente social, gestores, profissionais da
limpeza, recepcionistas e usuarios(as)/acompanhantes de criangas em tratamento em uma institui¢do no Rio
de Janeiro, pelo periodo de seis meses. Os resultados foram tratados sob uma perspectiva qualitativa-
quantitativa com a utilizacdo do software MAXQDA®, que nos auxiliou na identificagdo de sinergias e
antagonismos dentre as narrativas coletadas, apontando para trés principais categorias: a fluidez na
comunicacdo entre os atores da pesquisa; a visdo sobre a instituicdo, incluindo aspectos do atendimento; e
sentimentos com relacdo & saude, ao adoecimento e & morte. Como perspectivas, acreditamos que 0s
resultados descritos poderdo ser inspiradores quando se reflete sobre Determinantes Sociais em Satude e o
SUS.

Palavras -chave: SUS, Determinantes Sociais em Saude, narrativas, grupos focais, criancas com
condicdes de satide complexas

Abstract

This article tries to understand the intersections and differences of narratives among health
professionals, users of a highly complex institution within the Unified Health System (SUS) and mothers
of children with complex health conditions; also reflects on actions that can contribute to a better
communication among these two actors and the formulation of guiding policies for this dialogical
exchange in a more effective and efficient way. Focus groups and semi-structured interviews were carried
out, totaling 36 participants, including doctors, nurses, social workers, managers, cleaning
professionals, front desks and users/mothers of children under treatment at this institution in Rio de
Janeiro, during a six-month period. The results were treated from a qualitative-quantitative perspective
using the MAXQDA® software, which supported the identification of synergies and antagonisms among
the collected narratives, pointing to three main categories of narratives: communication flow between
actors; the perception about the institution, including care aspects; and feelings about health, illness and
death. As perspectives, we believe the results can be inspiring when reflecting on Social Determinants in
Health and SUS.

Keywords: Unified Health System, Social Determinants in Health, narratives, focus
group discussion (FGD), children with complex conditions of health

INTRODUCAO

A comunicagdo nas relacdes impostas em uma unidade de satde publica de alta complexidade, realizado por
meio da escuta de narrativas com profissionais da institui¢do de um lado e, de outro, os (as) usudrios (as) do
servico € o tema deste estudo. O confronto entre as visdes deles, os profissionais de uma institui¢do de saude;
e as opinides delas, usuarias e maes de criangas em tratamento, traz aspectos sobre as representagdes sociais
(Moscovici, 2003) sobre satde e doenga entre esses dois “sujeitos”, imersos em cendrio de uma entidade

dedicada a promocdo da satde da mulher, crianga e adolescente. A institui¢do destaca-se pelo atendimento
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de pacientes com doengcas raras, e, nesse particular, as chamadas “criangas complexas”, conceito sintetizado
a partir da defini¢do de condig@o cronica complexa de saude (CCC) de Moreira et al.:
criangas e adolescentes que ocupam leitos pediatricos em hospitais brasileiros e
vivem a primeira infidncia nestes hospitais, demandando cuidados complexos,

realizados por equipes multidisciplinares, acionando o trabalho em rede, tanto no
ambito hospitalar quanto no domicilio. (2017, p.01)

A complexidade deve-se ndo apenas aos aspectos médicos do quadro desses pacientes, mas também as
suas repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais (Moscovici, 2003; Lima, 1995, apud
Almeida et al., 2006, p.37). Por tratar-se de doengas cronicas, graves, raras e/ou complexas que acometem
criangas, evidencia-se um paradoxo, explorado por Menezes e Barbosa (2013) e fundado da nogao de que
a existéncia de pacientes infantis com quadros de extrema gravidade (terminais) constitui um drama social.
Segundo as autoras (2013, p. 2658), “a crianca ¢ considerada como um vir-a-ser, capacitada a concretizar
realizagdes no futuro, seu valor reside na esperanga de sua plenitude, em outro tempo”, razdo pela qual a

expectativa e acolhimento de um possivel 6bito nesses casos soam-nos tdo dramaticos.

A comunicagdo, um pilar da relagdo médico-paciente e médico-pai-mae e da prestacdo de cuidados de
saude eficazes (DiMatteo, 1994, apud Miller et al., 2005, p. 219), assume papel ainda mais central na
comunicacdo entre equipe de assisténcia e familia do paciente, devido a complexidade desses casos
pediatricos — ndo apenas na “amenizagdo de seus sofrimentos e prevencdo de agravos”, mas também na

navegacdo dos cuidados com a crianca doente, como apontam Rabello e Rodrigues (2010).

Para Wolraich (1982), no entanto, uma deterioracdo na relagdo médico-paciente, observada a partir dos
avangos na tecnologia médica experimentados no século XX, obrigou que na formacdo desses
profissionais fosse necessario dar maior énfase na atualizacdo das recentes descobertas cientificas
pertinentes do campo, em constante desenvolvimento, resultando no aumento do descontentamento do
paciente. Além disso, quantidade e qualidade das informagdes providas pelos médicos aos cuidadores ¢
associada a dados demograficos destes, com menos informagdes a pais e maes com renda e escolaridade
mais baixas (Miller, Drotar, Burant & Kodish, 2005; Moseley et al., 2006 apud Kohlsdorf & Costa-Junior,
2013, p.543).

A populagdo em piores condi¢cdes socioecondmicas €, precisamente, aquela que apresenta maior
probabilidade de atendimento pelo Sistema Unico de Saude (SUS) (Ribeiro et al., 2006; Silva et al., 2011).
Suas unidades sdo instancias que representam para parcela significativa desse publico a concretizacdo do
direito a saude, previsto entre os direitos fundamentais sociais do texto constitucional (art. 6°). Essa visdo,
contudo, desconsidera a percep¢do ampla do conceito de satide, definida pela Organizacdo Mundial de
Satide (OMS), como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo meramente a
auséncia de doenca ou enfermidade”. Frequentemente, estd também associada ao desconhecimento do
preceito constitucional expresso no artigo 196 da Carta Magna brasileira e, explicitado por Buss &

Pellegrini Filho (2007), de reconhecer a saide como um “direito de todos e dever do Estado, garantido
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mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducao do risco de doenga e outros agravos e ao

acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogao, prote¢do e recuperagao”.

Considerando as particularidades dos pacientes e, consequentemente, da assisténcia prestada na unidade,
bem como a realidade socioecondmica de seus usuarios e usuarias, este artigo pretende analisar a visao das
acompanhantes e cuidadoras dos pacientes pediatricos sobre a instituigdo ¢ em que medida esta ¢é
congruente com a percep¢do dos profissionais — saude e gestdo —, responsaveis pela prestagao do servigo e
atendimento. Busca ainda identificar as expectativas dessas usuarias e a percepcao de sua satisfacdo, bem
como dos demais atores, refletindo sobre como se estabelece a interagdo e comunicagdo entre eles. Diante
dessa investigagio, os resultados trazem ineditismo para a literatura sobre o Sistema Unico de Satide
(SUS), a comunicagdo entre atores que usam uma unidade do SUS e as relagdes de poder impostas nesse

cenario.

DESENHO METODOLOGICO

Estudo quanti-qualitativo (Minayo & Sanches, 1993) descritivo-analitico, desenvolvido em um hospital de
alta complexidade, localizado no Rio de Janeiro. Foram realizadas oito entrevistas semiestruturadas e
quatro grupos focais com 36 individuos, sendo 16 usuarias do servigo, acompanhantes de criangas
internadas e/ou em tratamento; oito médicos, uma assistente social, quatro enfermeiras; e sete profissionais
atuantes na gestdo, limpeza e recep¢ao do hospital, durante seis meses, resultando em sete horas e 35
minutos de gravagdes. Utilizamos a metodologia de snowball (Weiss, 1994) para identificar profissionais e
usuarias que aceitassem nosso convite e esses foram nossos contatos iniciais para indicar outros possiveis
interessados em participarem do estudo. Os profissionais da institui¢do foram selecionados dentre duas
areas principais elencadas para o estudo. Em uma ponta, atuantes na area da satide: médicos, enfermeiros e
assistentes sociais; na outra extremidade, aqueles responsdveis pelo bom funcionamento hospitalar e
préximos aos usuarios e usuarias: gestores, recepcionistas e pessoal da limpeza. Dessa forma, procurou-se
averiguar se ha narrativas semelhantes ou diferenciadas entre os profissionais que zelam pelo
funcionamento diario do hospital, de um lado; e as acompanhantes das criancas internadas, na outra ponta.
Os topicos norteadores da pesquisa foram a comunicagdo e as relagcdes entre as usudrias e os profissionais
da instituicdo; as formas de se informar acerca da saude e doenga e quais os tipos de narrativas sobre esses

dois topicos; a visdo de ambos os grupos sobre a instituicao.

Foi realizado um pré-roteiro com 12 topicos norteadores da pesquisa, abordando a comunicagdo entre os
atores da pesquisa; a opinido de ambos os lados sobre os servigos oferecidos; a visdo dos participantes
sobre doenga, dor e outros sentimentos e como mensagem final poderiam sugerir outros comentarios. As
entrevistas semiestruturadas e os grupos focais foram realizados na instituicdo e audiogravados. Todo o

material foi transcrito.
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As andlises sobre narrativas foram realizadas com base na metodologia proposta por Laurence Bardin
(2011) para investigagdes psicossocioldgicas e em estudo de comunicagdo. Conforme Bardin (2011) nos
sugere, realizamos, inicialmente, uma pré-analise do material, no qual procuramos sistematizar as ideias
iniciais que nos auxiliaram a um processamento mais preciso para as operacdes que transcorreram apos a
fase precursora do estudo. Primeiro, demarcamos o universo de estudo, o material sobre o qual nos
debrucamos, que foram as transcrigdes das entrevistas audiogravadas com os 36 participantes do estudo.
Procuramos idealizar as hipoteses e objetivos e apontar possiveis indicadores a interpretacdo (Bardin,

2011). Este universo é chamado corpus.

A etapa de pré-andlise das transcricdes englobou a leitura sistematica do corpus. Em seguida, dois
pesquisadores procuram codificar o material, apos a observagdo da representatividade de um determinado
conteudo, buscando a homogeneidade dos topicos selecionados e, com isso, criamos as categorias e
subcategorias de acordo com a pertinéncia, ou seja, estar correlacionado aos objetivos que suscitaram a
analise. Esta fase consistiu em “uma transformacao dos dados brutos do conteudo para enquadramento das
narrativas dos atores envolvidos”. Em seguida, as transcricdes foram importadas para o software
MAXQDA® que processou o material, transformando narrativas qualitativas em dados quantitativos,

indicando as falas que sobressairam dentre todos os participantes.

Este estudo foi aprovado por Comité de Etica em Pesquisa e atendeu as normas da resolugdo n® 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (CNS). Os entrevistados assinaram Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) de acordo com Resolucdo 196/96 do CNS. Foram idealizados dois TCLE: um para os
funcionérios e colaboradores e outro para as usuarias. Para preservagdo das identidades dos participantes,
adotou-se a seguinte classificagdo: maes acompanhantes de criancas em tratamento foram identificadas
pela letra A; profissionais da satde, incluindo os médicos (M), enfermeiras (E) e assistentes sociais (AS);
e o grupo classificado como trabalhadores em atividades complementares (TAC) que reune os
profissionais da limpeza (L), da recepgdo (R) e gestores (G). Todos numerados em sequéncia de acordo

com a primeira interven¢do de cada participante.
RESULTADOS E DISCUSSOES

As interagoes diante dos topicos norteadores resultaram em 697 respostas transcritas, sendo que 479 (69%)
foram categorizadas. O que gerou 239.383 caracteres avaliados nas transcricdes. Das falas dos
profissionais de saude foram categorizadas 71% das narrativas; entre as acompanhantes, o percentual foi

de 74%:; e entre os TAC, 56% dos comentarios entraram em alguma categoria.

As trés principais categorias encontradas nas narrativas foram: comunicagdo; institucional, incluindo
aspectos do atendimento; e saude, doenga e morte, incluindo sentimentos. Dentre os trés eixos

categorizados, encontramos 52 subcategorias, que compuseram o corpus de nossa analise (Figura 1).
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Figura 1: Atores, eixos tematicos, categorias e subcategorias

Profissionais de saude Usuarias dos servicos Atividades complementares

Eixos tematicos norteadores

Saude e doenca Institucional Comunicagao

15 subcategorias 18 subcategorias 20 subcategorias

Legenda: Foram identificadas 18 subcategorias dentro da categoria Institucional; 15 subcategorias mencionadas
dentro da categoria saude, doengas, morte e sentimentos; e 20 subcategorias dentro da categoria comunicagao.

Nas conversas com os TAC do hospital, houve um equilibrio entre as reflexdes acerca da comunicagdo e
sobre a institui¢do; entre os profissionais da satude identificamos um panorama semelhante focado também
na comunicagdo € as visdes sobre a instituicdo; ja entre as usudrias houve uma preponderancia de
narrativas sobre saude, doenga, morte e sentimentos e sobre a instituicdo. Na tabela 1, pode-se observar de
forma esquematica as trés categorias mencionadas entre os trés grupos e, ao final, o percentual total dos

eixos tematicos abordados.

Tabela 1: As 3 categorias mencionadas pelos 3 diferentes atores

Categoria PS TAC A Total % do
geral total
Comunicagdo 111 46 87 244 41%
Institucional 97 45 69 211 35%
Saude, doenga, morte e 61 10 70 141 24%
sentimentos
Total geral 269 101 226 596

Legenda: As trés categorias subdivididas nas narrativas dos trés grupos de participantes: profissionais de saude
(PS); trabalhadores em atividades complementares (TAC), incluindo gestores, limpeza e recepgao; e
acompanhante (A).

Saude, doenc¢a, morte e sentimentos
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Em um ranking das 52 subcategorias, as 20 primeiras representaram 72% das narrativas entre os trés
grupos. Dentre as 20 mais citadas, apenas trés apontam para discursos de satide, doenca, morte e
sentimentos e juntas reunem 12% das observagdes. Um dos temas mais citados foi a questdo da
complexidade dos casos que envolvem aspectos da saude e da doenga, morte e sentimentos (8% de todas
as narrativas), incluido tanto em falas das maes/acompanhantes como dos profissionais da saude que
abordam a surpresa e o receio desse tema. Pontuamos, neste aspecto, uma convergéncia nas preocupagdes,
espelhando interesse para um tema sensivel a ambos os atores, ja descrito em estudo anterior de Menezes e
Barbosa (2013) ao refletirem sobre “boa morte” e a complexidade da doenga terminal em criangas — uma
etapa da vida tdo valorizada no mundo ocidental contemporaneo e que se torna um drama social ainda de
maior magnitude em paises desenvolvidos como o Reino Unido que discute os hospices, instituigdes com
sua filosofia integral para receber pacientes, incluindo criangas terminais e seus familiares (Davis, 2005),
como deveria também ser abordado em paises emergentes como o Brasil. As memorias tanto da vida como
da morte das criangas sdo importantes para que familiares criem novas perspectivas apos o luto (Davis,
2004). O tema deve ser explorado e aprofundado tanto por profissionais de saidde como acompanhantes,
ainda de forma mais premente, quando os (as) pacientes sdo criangas e propor recomendagdes para a vida
em hospital e formas de uma “boa morte” (Menezes e Barbosa, 2013). Por outro lado, ¢ ainda interessante
notar que, neste estudo, foi um assunto que ndo motivou os profissionais da gestdo, da limpeza e da
recepgdo, embora estejam sempre por perto das usudrias, mas demonstraram um distanciamento e, talvez,
receio em abordar o tema. Neste aspecto, as representacdes sociais ocidentais sobre a vida e morte
(Moscovici, 2003) podem causar incomodo, serem por demais perturbadoras e, diante disso, os individuos

busquem se livrar de esteredtipos relacionados a dor, morte e sofrimento.

Um primeiro olhar de muita surpresa, de medo, quando eu cheguei aqui no institui¢do,
pelo perfil de atendimento que a gente tem aqui, com o alto risco fetal, as mds formagoes,
as sindromes. (M1)

Sdo criangas complexas, com traqueo, com gastro, com mds-formagdes que eles nunca
nem viram na vida deles. Entdo, a gente acaba tendo problema com eles. Porque tem
muitos tambem que ficam: “Ah, porque eu fui na faculdade, porque eu fiz a faculdade, eu
sei”. Mas, ndo sabe. A mde sabe muito mais da crianga, entendeu? (A2)

Ao longo de 25 anos trabalhando aqui, é logico que isso faz parte da sua vida e vocé
aprende muito porque é uma populacdo que lida com muito sofrimento, com muitas
perdas e eu acho que é muito enriquecedor a gente estar aqui. (M6)

Doenga é... a palavra em si ja traz um peso muito grande. Para a gente, entdo, que vive
em um ambiente hospitalar, doenga é tristeza. Se resume a tristeza. (A1)

As outras subcategorias dentro da categoria de satde, doenga, morte e sentimentos foram o preconceito em
relacdo a criancas com alguma sindrome e a observagdo que os pais tém conhecimento acerca do problema
de seus filhos, compreendem-no, mas sdo subestimados. Revelador que este tema foi mencionado pelos

trés grupos de entrevistados.
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Hoje em dia, as mdes de crian¢as com sindrome congénita estdo se posicionando de uma
forma muito diferenciada. Elas ndo querem ser ouvidas como sujeito que tem algo
fragmentado a te dizer, elas querem ser reconhecidas como quem sabe sobre aquilo. (G1)

Curiosamente, neste estudo, encontramos nos discursos de maes uma visdo realista sobre a situacao das
criangas. Ainda dentro dessa categoria de saude, doenca, morte e sentimentos, foi interessante notar que
profissionais de saude t€ém preocupagdo quanto a negacdo da doencga, da deficiéncia, dos esteredtipos e as
dificuldades com a estigmatizacdo dos filhos (as) e seus familiares. Por outro lado, questdes como
corponormatividade e a busca por um ideal de beleza, dentro das representacdes sociais (Moscovici,
2003), e também mencionada por Santos, Moreira & Gomes (2020), emergem sentimentos de impoténcia,
de resignacdo, medo por parte dos (as) acompanhantes, maes de criangas complexas e, por outro lado, a

missdo do profissional de satide em informar, mesmo sobre a dor.

Tem medo, tem medo. Porque, assim, eu tenho um grupo que vira e mexe eu abro o
grupo e criangas vieram a obito, entendeu? Eu fico pensando: quando vai chegar a
minha vez? Serd que eu vou conseguir reagir quando chegar a minha vez? A gente
fica com medo, mas a gente vive um dia de cada vez. (46).

Eles tém uma nogdo, tem seus mecanismos de prote¢do, tem seus mecanismos de
caminhos facilitadores, varios. Meu papel é informar ndo decidir. (M5)

Diferente de outros estudos (Oliveira et al, 2019; Picango et al., 2016), ficou evidente a pouca mengao
acerca da fé. Foram apenas quatro narrativas, todas advindas das maes de criangas internadas. A seguir um

exemplo.

O que papai do céu tem reservado para ele. Foram essas as palavras dela. E muito
bonito. E eu me ajoelhei, e pedi muito a Deus, eu sou cristd. Eu pedi muito, eu fiz
jejum. Eu fiz promessa, para Deus tirar ele... porque eu acredito que Deus tem uma
coisa reservada para ele. Acredito que através dele, Deus veio para mudar a minha
vida e a vida do meu marido, entendeu? Entdo, estd ai. Gracas a Deus, ele esta muito
bem.... E hoje em dia, se vocé chegar perto dele, vocé vai falar: mentira! Ele ndo teve
paralisia, porque o rostinho dele é normal, mexe tudo. ... Ele foi totalmente o
contrario do que a medicina me disse do que ia acontecer. Porque acima deles tem
Deus. Eu acredito que Deus usa eles para fazer o melhor para os nossos filhos. (A4)

Pesquisas realizadas com pacientes diagnosticados com cancer, por exemplo, indicam que eles e seus
familiares tendem a recorrer fortemente a fé e religido como forma de lidar com a perspectiva fatalista da
doenga (Soothill et al., 2002; Hamilton et al., 2015). Anélises em paginas de redes sociais brasileiras
relacionadas a tematica do cancer também verificaram narrativas baseadas, majoritariamente, na fé e na

esperanca (Picanco et al., 2016).

Como a saude ¢ um conceito muito mais amplo do que auséncia de doenga, importante apontar os
discursos, identificados neste estudo, acerca dos determinantes sociais em saude (DDS). Em oposigdo
a uma visdo restrita, superficial e rasa a respeito da satde abordada sob seus aspectos bioldgicos
(Souza, Silva & Silva, 2013), os DDS trazem um novo paradigma e sdo explicitados por Buss &

Pellegrini Filho (2007) e outros autores como Garbois, Sodré & Dalbello-Araujo (2017) acerca da
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amplitude das questdes envolvendo a satde. Os determinantes sociais em saude (DSS) inserem em si
fatores sociais, econdmicos, culturais, éticos, raciais ¢ comportamentais, e com essa visdo amplificada
teriam também influencia sobre a ocorréncia de doencas e podem ser considerados fatores de risco

para populagdo.

Neste estudo, apenas funciondarios e colaboradores da instituicdo citaram aspectos sobre as condi¢des
socioecondmicas das familias que sdo atendidas na instituicdo e como isso poderia impactar na
qualidade de vida. Ou seja: para as maes entrevistadas, esse aspecto ndo permeia sua representagao
social (Moscovici, 2003) sobre o conceito ampliado de satde e nem estd no cerne do atendimento
prestado. J& para os profissionais da institui¢do, os pais ndo tém no¢do de que tem direito a saude de
qualidade e sdo sempre muito agradecidos, como se ndo fosse uma das premissas do SUS oferecer

servicos de qualidade.

...a gente tem pais que sdo muito ausentes porque tem problema social por tras muito
grande. As vezes, tém muitos outros filhos para dar conta. Entdo, a gente também tem
essa questdo de pais que vdo se afastando, se desvinculando, e a gente tem que ficar
chamando, solicitando servigo social para chamar os pais. (E3)

Institucional, relacdes e atendimentos

Quanto ao atendimento, os itens norteadores da pesquisa levantavam dois aspectos principais: quando a
instituicdo supera as expectativas e, por outro lado, quando o desempenho ¢ aquém. Importante notar que,
entre os interlocutores da pesquisa, os elogios sdo majoritariamente para o acolhimento ao paciente, o
olhar cuidadoso e a personalizagdo no atendimento, sendo a subcategoria mencionada tanto pelas usuarias
dos servigos como pelos profissionais de saude e os TAC como gestdo, recep¢do e limpeza, colocando-a

em segundo lugar no ranking das 20 mais citadas (Tabela 2).

Nado é um atendimento perfeito, mas ele é um atendimento que supre pelo menos em
termos de qualidade daquilo que é primordial de resultado e ainda assim elas se sentem
extremamente gratificadas. (M6)

E eles fazem varios elogios ao hospital. Que o hospital é bom, que o hospital é limpo. (L1)

Os elogios de uma maneira mais generalizada, ou comentarios que a institui¢do € um local diferenciado
vém do corpo de funcionarios e colaboradores e estes ainda mencionam a satisfacdo dos usuarios (as). Mas
n6s ndo identificamos isso nas narrativas das participantes em nenhum dos dois grupos focais. Em nossas
intervengdes, as acompanhantes demonstraram em seus comentarios aspectos bem pontuais para elogiar e

ndo generalizados.

Os pais percebem muito isso. Pais que tém condi¢oes, tém plano de saude, e sdo
atendidos aqui em um primeiro momento e depois migram para uma institui¢do privada,
pedem muito para retornar para cd, e dizem que o atendimento aqui é muito diferenciado
e muito melhor do que em uma institui¢cdo privada, inclusive. Entdo, a gente percebe
muito isso na fala dos pais, e também porque a gente ja transita com alguns profissionais
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em outras institui¢oes, e a gente vé que aqui, realmente, os profissionais sdo excelentes.
Eu posso dizer isso: os profissionais sdo excelentes aqui. (E3)

... uma comunica¢do muito pessoal aqui na instituicdo, é muito pessoal, a gente sabe, ou
pelo menos a gente procura saber quem é que estd do outro lado. ...a gente coloca eu
acho que um atendimento bem personalizado, quando a gente sente as dificuldades e isso
cria um vinculo de confian¢a muito grande. (M6)

Esse respeito pelo paciente, essa, eu ndo vou dizer, vou dizer, ndo é humildade o termo, é
vocé saber que vocé é um ser humano igualzinho a ele, so que ele tem uma situagdo de
saude, de vida diferente da sua e cabe a vocé ajudar de alguma forma. Ndo ajudar como
uma compaixdo, mas como uma missao. (M2)

Ele me ajudou muito nos momentos dificeis que eu estava. .., Eu ndo posso nem reclamar.
De todas as coisas ruins que aconteceram na época que eu estava gravida, todas as
coisas, o instituto me ajudou muito. Ai vdo falar assim: “Ah, ndo, vocé procurou um
psicologo”. Ndo, meu psicologo foi aqui. Aqui a gente conta besteira, conta mentira,
conta verdade. Vai e cada um conta uma historia. Vocé sai dali com a sua alma renovada.
Vocé aprende as coisas. Aprende coisas para vocé ganhar dinheiro. E vocé vai e faz o
trabalho hoje e ndo ficou legal, ai daqui a pouco vocé vai e aprende para ele melhorar, e
vocé vai melhorando. Ja chega com uma alma renovada em casa. (48)

Por outro lado, as usuarias criticaram bastante a falta de sensibilidade dos médicos residentes — assunto

que foi corroborado pelos profissionais da limpeza e recepcao.

Ainda mais residente do primeiro ano. Rl [residente de primeiro ano] é o problema,
porque ele vem chegando, é o primeiro ano aqui. Aqui sdo criangas bem complexas. Eles
estdo acostumados ld fora com criangas que chegam com resfriados, com coisas leves.
Aqui sdo doengas muito pesadas. Geralmente, o RI ndo conhece a rotina, ndo sabe, ndo
conhece a crianca. (A2)

Eu acho que assim, um pouco mais de ateng¢do das pessoas, atengdo com os outros, mais
carinho. Porque as pessoas vém da rua, elas vém muito sobrecarregada de problemas.

(R1)
Outra critica advém da falta de infraestrutura da unidade hospitalar que foi mencionada tanto por
profissionais da satide como pelos TAC, mas ndo apontada pelas usudrias, embora muitas maes de
criangas internadas vivam na instituicdo. Avaliar o grau de satisfacdo dos usuarios com o sistema de saude
¢ um importante indicador para planejar agdes futuras (Moimaz et al., 2010), sendo o controle social por

meio da participagdo comunitaria uma das manifestagcdes mais vivas e essenciais.

Nos ndo temos estrutura fisica, isso é um problema sério, que vocé pudesse ter, vamos
dizer assim, uma ala, um saldo, uma arena, que vocé disse, ndo agora as mdes e os pais,
os acompanhantes vdo ficar aqui e nos temos as nossas voluntarias queridas aqui desse
setor, que vdo ficar entretendo as criangas em seguranca. (M2)

Acho que a dificuldade estd mais relacionada a essa mesma de estrutura, por ter crescido
mesmo e ter essa necessidade de novas demandas e especializagdes, novos atendimentos.
E ai ndo tem tanto espago para isso. (G1)

Os problemas de demanda reprimida em virtude da falta de pessoal e da pouca disponibilidade de

profissionais foi ainda tema que aflorou nas narrativas. Esse assunto ¢ mencionado em outros estudos que
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vao desde a demanda reprimida na atencgdo basica a partir de uma percep¢do dos usudrios e profissionais
de saude na busca pela qualificagdo no ato do acolhimento do usuério do sistema (Souza et al., 2008) até a
demanda reprimida em unidade de urgéncia e emergéncia (Garcia & Reis, 2014) e em hospitais de média e
alta complexidade (Pinto-Junior, Fraga & Freitas, 2012). Em nosso estudo, o assunto apareceu em 4% das

narrativas categorizadas, principalmente entre os profissionais de satde.

O problema ndo é da institui¢do, o problema é do sistema de saude vigente. Entdo é

"n,nn

obvio que nods estamos com "n" ndo sei nem que numero é esse "n" de colegas se
aposentando, saindo, sem reposi¢do. Entdo isso é uma pedra no sapato dos gestores.
(M2)

E a estrutura, poxa! Falta de pessoal, falta de condigées. (E6)
Comunicacio

Um destaque da pesquisa com as narrativas de trés diferentes atores que frequentam a institui¢@o analisada
mostrou a forca da comunicagdo. Entre as narrativas categorizadas, 41% apontaram para esse aspecto,
liderando entre os trés eixos norteadores do estudo, sendo mais impactante nos discursos dos profissionais
de saude, seguido pelas usuarias e depois pelos TAC (Tabela 1). Interessante notar (Tabela 2) que,
segundo os voluntarios da pesquisa, a comunicacdo flui bem tanto para as acompanhantes das criancas

atendidas pelos servicos como para os profissionais.

Tabela 2: Ranking das 20 categorias e subcategorias mais citadas

Categoria Subcategoria PS | TAC A Total | %
Sau@e, doenga, morte, Complexidade dos casos/saude/doenca 14 2 31 47 8%
sentimentos
Institucional Acolhimento ao paciente/olhar de 15 11 | 16| 42 | 7%
cuidado/personaliza¢do no atendimento

Comunicagao Comunicagao flui bem geralmente 10 21 10 41 7%

Institucional Med} cos © remds:-ptes - falta de 5 26 31 5%
sensibilidade/critica

Comunicagao Acesso a rede/busca de informagao 12 5 13 30 5%
Uso de canais de comunicagao

Comunicagio contemporaneos/mldl'as ezustentes como 10 1 14 25 4%
plataforma de comunicacao (Facebook,
Instagram, Pinterest)

Institucional Clirsos/felra,ls'/eventos e projetos de apoio as 1 4 17 2 49,
maes e familias
Indisponibilidade do profissional na rede/falta

Institucional de tempo/dificuldade no acesso ao Instituto 18 1 2 21 4%
Falta de pessoal/demanda reprimida

Comunicagao Por que acessam/o que buscam na internet 17 17 3%

Institucional Cr1gggo de vinculos entre profissionais e 15 ) 17 30
familiares/lago/apego/confianca

Institucional O Instituto ¢ diferenciado 11 3 2 16 3%

S Central de 0
Comunicagao informagoes/Sinalizagao/indicagdo/direcioname 4 1 15 3%
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nto
Falta direcionamento na busca de

. . . - . . 14 14 2%
informagao/Orientag@o na busca de informacao

Comunicagao

Saude, doenga, morte,

. Preconceito em relagdo a criangas com sindrome | 10 4 14 2%
sentimentos

Comunicacdo ruim entre departamentos/ Falta
Comunicagao de comunicagdo entre setores e 10 2 12 2%
funciondrios/falta de reconhecimento
Falta de compreensao na

Comunicagao comunicagdo/dificuldade dos pais com termos 9 3 12 2%
técnicos

Comunicagao Informatica ruim 10 2 12 2%
Institucional Elogio a institui¢doo 5 7 12 2%
Saude, doenca, morte, | Pais t€ém conhecimento do problema, entendem, o

. < . 4 2 6 12 2%
sentimentos sdo subestimados
Comunicaciio Aperfeigoar/usar o portal da institui¢do/usar 10 10 204

videos ja existentes
Legenda: As 20 categorias e subcategorias dentre as 53 identificadas estdo mencionadas em 72% das narrativas de
trés atores: profissionais de saude (PS), trabalhadores em atividades complementares (TAC) e acompanhantes (A).

Exemplificando em frases, selecionamos trechos de discursos de enfermeira e de recepcionista

que abordam a questdo da comunicagio:

...a gente estd na fase de adequar melhor esse instrumento, mas, os pais tém total troca, a
gente ndo tem esse dia marcado com os pais para conversar, mas eles podem entrar na
UTI Geralmente, isso flui de forma tranquila.(E3)

A comunicagdo é tranquila, s6 quem tem pessoas que ja chegam assim muito agitadas e
nervosas por causa das situagoes ai fora. (R1)

Um dos temas que menos foi abordado (3%) foi a dificuldade de comunicagdo entre pais e
profissionais de saude. Segundo os entrevistados, a dificuldade de compreensao de termos técnicos

sobre doencas ndo afeta na relacdo entre os profissionais e os familiares.

Sim, é. Ai, depois que trocou o plantdo, eu fui conversar com outras duas médicas e elas
me explicaram de forma diferente, que eu consegui entender, e me acalmou. Que a
primeira, me deu uma facada. (44)

De acordo com Rabello & Rodrigues (2010), a boa compreensdao do quadro do paciente, como também
observada nas narrativas das usudrias analisadas, deve ser atribuida ao perfil da instituicdo, além do
processo de cronicidade das doengas. Num comparativo com outro estudo que avaliou pacientes
pediatricos com diagndstico de cancer e em cuidados paliativos, os autores explicam porque o grau de
entendimento da doenca ndo foi 0 mesmo verificado entre os pacientes complexos:
Enquanto o cancer aparece em qualquer fase de idade da crianca, as CDT [criangas dependentes de
tecnologia] se correlacionam fortemente com alteragdes genéticas ou prematuridade, sendo, por
isso, frequentemente diagnosticadas logo apds o nascimento. Desta forma, as familias podem se

apropriar gradativamente desse conhecimento a ponto de ndo existirem diferencas marcantes,
independente de estarem sendo atendidas, ou ndo, no domicilio. (Rabello & Rodrigues 2010, p.384)
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Outro tema que pouco despertou reclamagdes (2%) foi sobre indicagdes e orientagdes para oS
acompanhantes durante o tratamento de seus filhos (as), o que pode ser considerado um aspecto positivo

nas agdes desenvolvidas pelo hospital.

...sabem que aqui serdo bem atendidas, sabem que aqui tem médicos bons, sabem que
aqui o seu problema serd, se ndo resolvido, que ds vezes sdo insoluveis, mas sabem que
terdo um bom encaminhamento. Entdo a relagdo médico - paciente é tranquila, na
maioria das vezes. (M2)

Mais um tema mencionado pelos profissionais da institui¢do foi a dificuldade de didlogo e troca de
experiéncia entre os profissionais, denotando até certo ponto, as relagdes de poder intrainstitucional e os

ruidos de comunicagao.

Hoje, nesse momento, isso estd se tornando como varios guetos: cada um cuida do seu,
cada um cuida da sua coisa, o que faz com que a gente se separe. O que faz com que a
gente se torne mais distante, com uma relagdo mais dificultosa. (E6)

Eu acho uma porcaria, a gente tem a capacidade de 18 criangas internadas, eu acho
que a nossa comunicagdo é sempre aquém do que eu desejaria que fosse, porque eu
acho que um dos problemas relacionados a comunicagdo em um paciente
institucionalizado é que ele tem varios médicos ao mesmo tempo e ndo tem nenhum...a
gente lida no dia a dia com pacientes com doengas, com condig¢bes cronicas,
complexas de vida e que acaba, que eu acho, que a comunica¢do é muito aquém do
que eu gostaria. (M6)

E outra coisa, a propria comunicagdo em si, o documento, no prontudrio em si, as
pessoas tém que escrever exatamente o que estd ocorrendo e muito médico e ndo
coloca informagdo ali dentro e passa o plantdo, so os antigos passam corretamente.
(M2)
Os temas menos importantes nas narrativas dos trés grupos foram a falta de uma interface de
comunicacdo com a populacdo em um canal de esclarecimentos e um plano de educacdo entre os

usudrios e os profissionais do hospital, o que poderia ampliar e aprofundar informagdes sobre DDS

(Buss & Pellegrini Filho, 2007) e incrementar a consciéncia sobre direitos da populagao.

Um grupo de saude com os médicos englobando. Porque se fosse um grupo tipo o
Zap, né, se a gente tivesse alguma duvida, a gente perguntaria para eles em primeiro
lugar, em vez de procurar na internet. Porque, as vezes, a internet confunde muito a
cabega das pessoas. Entdo, as vezes, coloca de uma forma que os médicos poderiam
explicar de uma outra maneira bem mais simples.(A8)

CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho, a partir da escuta de acompanhantes de filhos (as) em tratamento e profissionais de
uma unidade de alta complexidade, dedicada ao atendimento de criangas com doengas crdnicas,
graves, raras — as criangas complexas — trés categorias foram identificadas como norteadoras das
narrativas: a comunicacao; saude, doenga e morte; e a categoria institucional, que contempla aspectos

do atendimento na unidade.
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No que tange a centralidade da comunicacao entre os profissionais da area de satide e os familiares dos
pacientes, na contramdo da deterioracdo nessa relacdo, observada por Wolraich (1982), usuérias e
profissionais da institui¢do analisada consideram boa a qualidade da comunicagdo entre eles — “a
comunicacao flui bem” — o que Rabello & Rodrigues (2010) atribuem ao proprio perfil da institui¢ao e

ao carater de cronicidade das doencgas pediatricas atendidas na unidade.

Saude, doenga, morte e sentimentos sdo temas, naturalmente, inerentes a uma institui¢do de
atendimento a pacientes de alta complexidade. No particular, a gravidade dos quadros e, por vezes, a
iminéncia de Obito associada a criancas, confere dramaticidade aos casos e tornam essas as categorias

(e subcategorias) mais frequentes nas narrativas analisadas.

Na categoria institucional, a sensibilidade, traduzida no acolhimento ao paciente, é apontada como
aspecto crucial na relagdo entre os profissionais e os usuarios, tanto como elemento positivo — quando
observada esse tipo de atuacdo — quanto negativo, nos momentos em que se considera ndo haver essa

atencdo e receptividade.

A pesquisa em si apresenta limites quanto ao nimero de participantes e, caso fossem em maior
numero, poderiam trazer novos insights e reflexdes acerca da relagdo entre eles, os profissionais de
uma institui¢do de satide publica; e elas, as maes de criangas complexas em tratamento na mesma
instituicdo. Os resultados aqui descritos, sob nosso ponto de vista, podem contribuir com politicas
norteadores de planos e agdes, principalmente, no campo da comunicacdo para unidades do Sistema
Unico de Satide (SUS). Esperamos que mais luzes tenham se refletido sobre as representagdes sociais
(Moscovici, 2003) e os DDS (Buss & Pellegrini Filho, 2007) em tema ainda tdo sensivel como
criangas complexas ¢ seus familiares, seus sentimentos e suas angustias; ¢ os profissionais tdo

dedicados e envolvidos por essas histdrias envoltas em pequenas alegrias e grandes obstaculos.
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