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RESUMO

Objetivo: Avaliar a percepgao dos pacientes oncolégicos e de seus
cuidadores no inicio da abordagem diagndstica e terapéutica, e
durante os cuidados paliativos. Métoedos: Estudo transversal, realizado
nos ambulatérios de oncologia e cuidados paliativos vinculados
a Faculdade de Medicina do ABC. Foram coletados dados clinicos
e demogréficos de pacientes e de seus cuidadores, e aplicados
questionarios referentes aos elementos a serem elencados como
importantes em relagéo ao tratamento. Resultados: Foram incluidos
32 pacientes e 23 cuidadores que iniciavam o tratamento nos
ambulatdrios de oncologia, bem como 20 pacientes e 20 cuidadores
nos ambulatérios de cuidados paliativos. Em relacdo aos pacientes
do ambulatério de oncologia, os itens considerados mais importantes
foram: médico disponivel para discutir a doenga e responder dividas
(84%), confianga nos médicos (81%) e médico com linguagem
acessivel (81%). Para seus cuidadores, os seguintes aspectos foram
considerados extremamente importantes: confianga nos médicos que
cuidam do paciente (96%) e mesma equipe médica cuidando do seu
familiar (87%). Para pacientes do ambulatério de cuidados paliativos,
foram considerados extremamente importantes: confianga nos médicos
(83%), estar com pessoas consideradas importantes (78%) e ser tratado
de modo que preservasse sua dignidade (72%). Para seus cuidadores,
foram considerados extremamente importantes: receber informacgéo
adequada sobre a doenga e os riscos e beneficios do tratamento (84%),
e sinceridade na comunicagéao das informagdes a respeito da doenga
(79%). Conclusao: Confianga mediada por uma boa comunicagéo e a
constancia do cuidado foram valores tidos como fundamentais para a

satisfacdo de cuidadores e de pacientes com céncer durante toda a
evolugao da doenca.

Descritores: Neoplasias; Cuidados paliativos; Cuidadores; Comunicagéo;
Aceitacéo pelo paciente de cuidados de satde

ABSTRACT

Objective: To evaluate the perception of oncology patients and
their caregivers upon diagnosis and beginning of the therapy and
during palliative care. Methods: A cross-sectional study at the
oncology and palliative care outpatients clinics of the Faculdade
de Medicina do ABC. Clinical and demographic data from patients
and their caregivers were collected and questionnaires regarding
the elements considered important in relation to the treatment were
applied. Results: We enrolled 32 patients and 23 caregivers that
were initiating treatment at the oncology outpatient clinic, as well as
20 patients and 20 caregivers at the palliative care clinic. Regarding
the patients treated at the oncology clinic, the issues considered
most important were a physician available to discuss the disease
and answer questions (84%), trust in the physician (81%), and a
physician with accessible language (81%). For their caregivers, the
following issues were considered extremely important: trust in the
medical team that treats the patients (96%), and the same medical
team taking care of their relatives (87%). As to patients treated at the
palliative care clinic, trust in the physician (83%), to be with people
considered important to them (78%), and to be treated preserving
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their dignity (72%) were considered extremely important. For their
caregivers, to receive adequate information about the disease and
the treatment’s risks and benefits (84%), and sincere communication
of information about the disease (79%) were considered extremely
relevant. Conclusion: Confidence through good communication and
consistency in care were fundamental values to achieve satisfaction
among caregivers and patients with cancer during all the course of
disease development.

Keywords: Neoplasms; Palliative care; Caregivers; Communication;
Patient acceptance of health care

INTRODUGAO

O cancer ¢ uma doenga universal com nimeros cres-
centes de pessoas acometidas, de modo que ja corres-
ponde a segunda causa de morte nos Estados Unidos® e
a terceira no Brasil,® demonstrando sua importancia
em termos de saude publica. Com os novos métodos
diagnosticos e terapéuticos, ha a possibilidade de um
diagnostico precoce, além de aumento da sobrevida,
garantindo um maior nimero de pessoas convivendo
com a doenca. No entanto, em detrimento dos avangos
terapéuticos e do aumento do nimero de diagndsticos
na oncologia, os indices de mortalidade por cancer con-
tinuam aumentando: em 2008, 7,6 milhoes de pessoas
morreram por causa da doenca, segundo a Organizacao
Mundial da Saude.®

Esse panorama reflete a importancia de implemen-
tar terapéuticas e intervencoes em prol da melhor qua-
lidade de vida de todos os pacientes oncoldgicos e de
seus cuidadores, da cura quando possivel e do cuidado
dos sintomas — quando a cura deixa de ser uma meta
exequivel.® Atualmente, ha muitas pesquisas a respeito
do cancer, porém a maioria é baseada na perspectiva do
médico, distanciando-se da relacao médico-paciente e
dos beneficios que podem advir quando esta é estabele-
cida de forma adequada.® Além disso, a perspectiva de
seus cuidadores se torna importante, pelo fato de que
esses pacientes estao inseridos numa dinamica familiar,
que € alterada a partir do diagndstico, até a resolugao
ou a fase paliativa, impactando na evolucao de sua
doenca. Estudo canadense® abordou a perspectiva dos
pacientes e de seus cuidadores acerca de quais sao 0s
elementos mais importantes em relagdo ao tratamento
oncoldgico que lhes é ministrado e da interacdo com
a equipe de saide, no contexto de cuidados paliativos.
No Brasil, ha pouco conhecimento do que realmente
importa para os pacientes oncoldgicos e cuidadores,
nao s6 no momento do diagndstico do cancer, quando
ainda desconhecem a doenga e nao foram submetidos
ao seu tratamento, como também durante os cuidados
paliativos.
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OBJETIVO

Avaliar a percepgao dos pacientes oncoldgicos e de seus
cuidadores no inicio de sua abordagem diagndstica e te-
rapéutica, e durante os cuidados paliativos; estabelecer
comparagoes entre os pacientes e os subgrupos de cui-
dadores nas duas circunstancias, evidenciando os pontos
convergentes e discrepantes, em relacdo ao que cada
grupo considera mais importante em cada momento.

METODOS

Ap6s aprovagio pelo Comité de Etica em Pesquisa da
instituicao (parecer numero 224.218, de 20 de marco de
2013, CAAE 13382013.0.0000.0082), foram convidados
a participar do estudo os pacientes atendidos nos ambu-
latérios de controle de sintomas (cuidados paliativos) e
em primeira consulta nos ambulatdrios de oncologia da
Faculdade de Medicina do ABC do Hospital Estadual
Mario Covas, em Santo André, SP, e do Hospital de
Ensino Padre Anchieta, em Sao Bernardo do Campo,
SP, no periodo de abril a junho de 2013.

Foram considerados elegiveis ao estudo os pacien-
tes maiores de 18 anos com diagnoéstico confirmado de
neoplasia e/ou com doenga avancada; foram descon-
siderados aqueles que tinham algum défice cognitivo
importante que impedisse a aplicacdo do questionério,
bem como os pacientes analfabetos ou nao fluentes no
portugués. Todos que concordaram em participar do
estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE), deixando claro o carater voluntario
da participagao. Apos a decisao do paciente em partici-
par do estudo, estendia-se o convite para que o cuidador
também participasse.

Os acompanhantes foram considerados cuidadores
quando tivessem algum vinculo com o paciente, esti-
vessem envolvidos em seu tratamento ou relatassem al-
gum contato com ele pelo menos uma vez por semana.
Eles podiam ser ou nao familiares do paciente, sendo
que um paciente poderia ter mais de um cuidador. O
TCLE também foi entregue e assinado pelos cuida-
dores, desde que demonstrassem aptidao ao entendi-
mento do texto do estudo e que fossem maiores de 18
anos no ato da abordagem. Os pacientes que nio ti-
nham cuidadores foram convidados a participar do es-
tudo sem qualquer diferenca em relacdo aqueles com
cuidadores.

Foram coletados dados clinicos e demograficos dos
pacientes, bem como dados demograficos dos cuida-
dores. O questionario clinico versou sobre dados da
doenca, como tipo de neoplasia, estadiamento, data
do diagndstico, comorbidades, antecedentes pessoais €
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familiares. Os dados referentes a doenca que o pacien-
te nao soube informar foram obtidos do prontudrio do
mesmo. Quanto aos dados demogréaficos, eram inter-
rogados: escolaridade, estado civil, idade, etnia, pro-
cedéncia, naturalidade, religido e o nivel de espirituali-
dade. Aos cuidadores, foi ainda perguntado qual era o
grau de parentesco com o paciente ou seu vinculo, para
aqueles que nio eram familiares.

Em seguida, foram entregues para os pacientes e
seus cuidadores os questionarios referentes aos elemen-
tos a serem elencados como importantes em relacao ao
tratamento. Esses questionarios foram elaborados com
base em um trabalho canadense® aplicado em pacien-
tes paliativos internados. Para que os questionarios
pudessem ser aplicados no contexto do nosso estudo e
de nossos servicos, algumas questoes foram alteradas e
adaptadas.

Basicamente, o questionario original foi desenvol-
vido a partir de uma revisao da literatura em cuida-
dos paliativos e itens adicionais, gerados a partir de
nova revisao e de uma discussdo multidisciplinar,
realizada na Universidade Queen, em Ontario. Este
foi testado em entrevistas com um grupo de 12 pa-
cientes graves, porém elegiveis ao estudo, para que
os 28 itens finais fossem, entao, testados de maneira
abrangente, entre funciondrios da satide e pacientes e
seus cuidadores, de modo a atingir clareza, objetivida-
de e sensibilidade.®

Para as alteragoes serem feitas, foram considerados
os seguintes pontos divergentes: o momento de aplica-
¢ao (o questiondrio original s6 aborda pacientes paliati-
vos, logo alguns itens referentes ao fim da vida, como a
escolha preferencial para o local do 6bito, foram exclui-
dos do questionario aplicado no momento subsequente
ao diagnostico), o fato dos pacientes serem ambulato-
riais (excluindo o item referente a internagado hospi-
talar) e as diferencas socioeconOmicas entre os dois
paises (ja que a sistematizagio da satide ¢ diferente nos
dois lugares, como, por exemplo, em relacao ao servigo
da Enfermagem).

Assim, os questionarios para pacientes e cuidado-
res continuaram a abordar os mesmos cinco dominios
(cuidados médicos e de Enfermagem; comunicacdo e
tomada de decisao; relagdes sociais e de apoio; signifi-
cado da existéncia; e planejamento antecipado de aten-
dimento). O questionario que foi aplicado no momen-
to subsequente ao diagnéstico continha 22 itens para
os pacientes e 17 para os cuidadores; ja o questionario
aplicado para pacientes em cuidados paliativos, 24 itens
para os pacientes e 21 para os cuidadores.

Cada um destes itens foi avaliado quanto a sua im-
portancia para o paciente ou cuidador, em uma esca-
la de zero a 4, sendo zero sem importancia alguma, 1
nao muito importante, 2 um pouco importante, 3 muito
importante e 4 extremamente importante. De acordo
com a pontuacao dada para cada item, elencamos,
em ordem decrescente, a partir da frequéncia dos
itens considerados “extremamente importante”, e es-
tes foram classificados de acordo com a proporcao
das respostas.

RESULTADOS

No periodo de abril e maio de 2013, foram incluidos
32 pacientes e 23 cuidadores que iniciavam o trata-
mento nos ambulatérios de oncologia. A média de ida-
de foi de 61 (variacao de 26 a 84) e 43,5 (variagao de
26 a 63) anos, e a prevaléncia foi do sexo feminino
(56% e 83%), respectivamente. Em relacao a esses
cuidadores e ao seu grau de parentesco, 43% deles
eram filhos. Para esses pacientes, os itens considera-
dos mais importantes foram: que o médico esteja
disponivel para discutir sua doenga e responder suas
dividas (84%), a importancia em ter confianga nos
médicos que cuidam de vocé (81%) e que o médi-
co fale de uma maneira que vocé compreenda com
linguagem acessivel (81%) (Tabela 1). Para seus cui-
dadores, os seguintes aspectos foram considerados
extremamente importantes: a importancia em ter con-
fianga nos médicos que cuidam do paciente (96%) e
ter sempre a mesma equipe médica cuidando de seu
familiar (87%) (Tabela 2).

Durante o mesmo periodo, foram incluidos 20 pa-
cientes e 20 cuidadores nos ambulatdrios de controle
de sintomas, sendo a média de idade de 69 (variagdo de
23 de 84) e de 47 (variagao de 20 a 62) anos, respecti-
vamente. A prevaléncia feminina em ambos os grupos
foi de 75% e, em relagao ao grau de parentesco do cui-
dador com o paciente, 65% deles eram filhos. Para os
pacientes, foram considerados extremamente impor-
tantes: ter confianca nos médicos que cuidam de vocé
(83%), poder estar com as pessoas que sao importantes
para vocé (78%) e ser tratado de modo que preserve
sua dignidade (72%) (Tabela 3). Para os cuidadores, os
elementos considerados extremamente importantes fo-
ram: receber informacao adequada sobre a doenca de
seu parente e sobre os riscos e beneficios do tratamento
(84%) e que as informacoes a respeito da doenca do
parente sejam comunicadas de maneira sincera (79%)
(Tabela 4).
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Tabela 1. Respostas dos pacientes durante o tratamento oncoldgico

Item 0 1 2 3 4

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Médico disponivel para discutir a doenga e responder dvidas 0 0 1(3) 4(13) 27 (84)
Confianga nos médicos que cuidam de vocé 0 0 0 6(19) 26 (81)
Médico com linguagem acessivel 0 0 1(3) 5(16) 26(81)
Receber informagdes adequadas sobre a doenca, incluindo riscos e beneficios dos tratamentos 0 0 1(3) 7(22) 25(78)
Conhecer 0 médico responsavel pelo seu cuidado 0 0 1(3) 7(22) 25(78)
Doenga ser dita de maneira objetiva 1(3) 0 0 6(19) 25 (78)
Ter sempre a mesma equipe médica cuidando de vocé 0 0 0 5(16) 25(78)
Receber cuidados de maneira respeitosa 0 0 0 8(25) 24 (75)
Estar envolvido nas decisdes sobre seu tratamento e cuidados 0 0 0 8(25) 24.(75)
Ter suas necessidades espirituais e religiosas respeitadas 0 0 1(3) 8(25) 23(72)
Ser tratado de uma maneira que preserva sua dignidade 0 0 0 10(31) 22 (69)
Ter alguém que o acompanhe quando estiver triste, ansioso ou com medo 1(3) 0 1(3) 9(28) 22 (69)
Ser tratado com respeito a suas necessidades, valores e preferéncias 0 0 1(3) 9(28) 22 (69)
Manter uma relacdo ou intensificar seu relacionamento com pessoas que vocé considera importante 0 0 0 11(34) 21(66)
Sentimento de controle sobre suas decisdes e seus cuidados 0 0 1(3) 10(31) 21(66)
Receber ajuda para tomar decisdes dificeis 0 0 0 10(31) 21(66)
Médico discute preocupacdes em relacdo a sua doenga e aos seus cuidados, junto de sua famflia 0 0 1) 12 (38) 19 (59)
Contribuir com tempo, presentes, conhecimento e experiéncia 0 1(3) 0 12(38) 19(59)
Oportunidade de discutir seus medos em relagdo & doenga e ao seu percurso 1) 0 3(9) 9(28) 19 (59)
Doenca néo crie problemas financeiros na sua familia 1(3) 0 1(3) 13(41) 17 (53)
Ter alivio de sintomas 1) 0 2(6) 12(38) 17 (53)
Nao se sentir um peso emocional ou fisico para sua familia 309 1(3) 3(9) 12(38) 13(41)
4: extremamente importante; 3: muito importante; 2: pouco importante; 1: ndo muito importante; 0: sem importancia.

Tabela 2. Respostas dos cuidadores de pacientes em tratamento oncoldgico

Hom 0 1 2 3 4

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Ter confianga nos médicos que cuidam do paciente 0 0 0 1(4) 22 (96)
Ter sempre a mesma equipe médica cuidando do seu familiar 0 0 1(4) 2(9) 20(87)
Comunicacéo sobre a doenca ser dita de maneira objetiva 0 0 0 5(22) 18(78)
Conhecer qual 0 médico responsavel pelo cuidado com seu familiar 0 0 0 5(22) 18(78)
Meédico disponivel para discutir a doenca e responder suas duvidas 0 0 0 8(35) 16 (70)
Ter alivio de sintomas do paciente 0 0 0 7(30) 16 (70)
Estar envolvido nas decisoes sobre tratamento e cuidados 0 0 0 9(39) 14 (61)
Receber cuidados de maneira respeitosa 0 0 0 9(39) 14.(61)
Médico que fale de uma maneira que vocé compreenda com linguagem acessivel 0 0 0 9(39) 14.(61)
Meédico que discuta preocupacdes em relagéo a doenca e seus cuidados 0 1(4) 0 8(35) 14(61)
Sentimento de controle sobre as decisdes e os cuidados 0 0 0 10 (43) 13(57)
Manter uma relagéo ou intensificar seu relacionamento com as pessoas que considera importantes 0 0 1(4) 9(39) 13(57)
Receber ajuda para tomar decisoes dificeis 0 0 0 11(48) 12(52)
A doenca nao crie problemas financeiros 1(4) 0 2(9) 9(39) 12(52)
Ter suas necessidades espirituais e religiosas respeitadas 0 0 2(9) 9(39) 12 (52)
Contribuir com tempo, presentes, conhecimento e experiéncia com outros 0 0 2(9) 10 (43) 11(48)
Alguém que o acompanhe quando estiver triste, ansioso, confuso ou com medo 0 0 0 13(57) 10 (43)

4: extremamente importante; 3: muito importante; 2: pouco importante; 1: ndo muito importante; 0: sem importancia.
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Tabela 3. Respostas dos pacientes em cuidados paliativos

0 1 2 3 4
Item
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Confianca nos médicos que cuidam de vocé 0 0 0 6(33) 15(83)
Estar com pessoas importantes para vocé 0 0 0 6(33) 14.(78)
Ser tratado com dignidade 0 0 4(22) 7(39) 13(72)
Receber tratamento respeitoso e humanizado 0 0 1(6) 7(39) 12 (67)
Ser tratado como um individuo e ndo como uma doenga 0 0 0 8(44) 12(67)
Ter alivio dos sintomas 0 0 0 7(39) 121(67)
Receber ajuda para decisdes sobre o tratamento 0 1(6) 0 8(44) 11(61)
Informagdes sobre a doenca comunicadas de forma sincera 0 0 2(11) 6(33) 12(67)
Informagdes adequadas sobre a doenca e os riscos e beneficios dos tratamentos 0 0 1(6) 8 (44) 111(61)
Ter alguém presente quando estiver se sentindo triste, com medo ou ansioso 0 1(6) 1(6) 7(39) 11(61)
Ser capaz de contribuir com os outros 0 2(11) 0 8 (44) 10 (56)
Meédico disponivel para conversar sobre a doenca e tirar dividas 0 0 1(6) 3(17) 10 (56)
Meédico que converse com sua familia sobre a doenca e o tratamento 1(6) 0 0 9(50) 111(61)
Doenca ndo traga problemas financeiros para sua familia 2(11) 1(6) 4(22) 3(17) 11(61)
Médico fale de um jeito que vocé entenda 0 0 0 11(61) 11(61)
Ter a sensacdo de controle sobre suas decisoes 0 2(11) 0 10 (56) 10 (56)
Completar tarefas e se preparar para o final da vida 1(6) 0 1(6) 9(50) 11(61)
Ter suas necessidades religiosas e espirituais realizadas 1(6) 1(6) 1(6) 8 (44) 111(61)
Nao ser um peso fisico e emocional para sua familia 2(11) 6(33) 0 5(28) 10 (56)
Saber qual o médico responsavel por vocé 1(6) 0 1(6) 111(61) 111(61)
Estar envolvido nas decisoes a respeito do seu tratamento 1(6) 2(11) 3(17) 8(44) 10 (56)
Nao ser mantido vivo por meio de maquinas quando nao houver esperanca de uma recuperagao significativa 3(17) 4(22) 2(11) 6(33) 10 (56)
Ter a oportunidade de discutir seus medos da morte 8(44) 2(11) 1(6) 2(11) 11(61)
Poder morrer no lugar de sua preferéncia 0 4(22) 2(11) 10 (56) 10 (56)
4: extremamente importante; 3: muito importante; 2: pouco importante; 1: ndo muito importante; 0: sem importancia.
Tabela 4. Respostas dos cuidadores dos pacientes em cuidados paliativos
0 1 2 3 4
Item
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Receber informacdo adequada sobre a doenca do seu parente e sobre os riscos e beneficios do tratamento 0 0 0 5(26) 16 (84)
Informagdes a respeito da doenca comunicadas de maneira sincera 0 0 0 6(32) 15(79)
Meédico que explique sobre a doenga de modo que vocé entenda 0 0 0 6(32) 15(79)
Parente tenha alivio dos sintomas 0 0 1(5) 5(26) 15(79)
Tratamento respeitoso e humanizado 0 0 0 7(37) 14(74)
Sensacéo de controle sobre as decisdes do tratamento 0 0 2(11) 8(42) 11(58)
Confianga nos médicos 0 0 0 10 (53) 11(58)
Completar tarefas e resolver conflitos 0 0 0 10 (53) 11(58)
Receber ajuda para tomar decisdes dificeis 0 0 0 10(63) 11(58)
Ter alguém para conversar quando estiver se sentindo triste, ansioso ou com medo 0 0 0 11(58) 10 (53)
Oportunidade de manter e aumentar o relacionamento com o paciente 0 0 1(5) 9(47) 11(58)
Saber qual 0 médico responsavel 0 0 1(5) 8(42) 12 (63)
Estar envolvido nas decisoes sobre o tratamento e cuidados que o paciente recebera 0 0 1(5) 9(47) 11(58)
Ter suas necessidades religiosas e espirituais realizadas 1(5) 0 2(11) 6(32) 12 (63)
Meédico que converse sobre as preocupagdes da doenga em conjunto 2(11) 1(5) 0 9(47) 9(47)
Ser capaz de contribuir com os outros 0 0 0 12 (63) 9(47)
Meédico disponivel para discutir sobre a doenca e responder dividas 0 0 0 12 (63) 9(47)
Ser possivel que seu parente morra em local da preferéncia dele 2(11) 1(5) 3(16) 10(53) 5(26)
Ter a oportunidade de discutir sobre 0 medo do parente morrer 1(5) 1(5) 3(16) 6(32) 4(2%)
Doenca ndo traga problemas financeiros 8(42) 1(5) 4(21) 4(21) 4(21)
Néo ter seu parente mantido vivo por meio de aparelhos quando ndo houver esperancas de uma recuperacdo satisfatoria 5(26) 3(16) 3(16) 7(37) 1(5)

4:extremamente importante; 3: muito importante; 2: pouco importante; 1:ndo muito importante; 0: sem importéncia.
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DISCUSSAO

Segundo Chin et al.,® “os objetivos da medicina sendo
esta uma profissao dedicada a curar e ao cuidado com
o doente de uma forma digna dependem de uma re-
lagao médico paciente sustentada na confianga”. Para
que haja a construgado dessa relacio médico-paciente
embasada em confianca, € preciso que a comunicagao
seja feita de maneira efetiva, com atencao e linguagem
adequadas.

Por meio desse estudo, pudemos constatar que 0s
elementos mais importantes para os pacientes, ao ini-
ciarem seu tratamento, foram: a disponibilidade do mé-
dico para discutir sua doenga e responder suas davidas,
confianca no médico e linguagem acessivel e compreen-
sivel. Os trés elementos, juntos, levam a retdrica impor-
tancia da comunicagao entre o médico e seu paciente,
fazendo surgir uma relacdo de confianca, que passe
credibilidade, conhecimento e inclua doacao de tempo.®
Saber falar, exprimir-se com clareza e conseguir veicu-
lar a informacao da maneira mais didatica possivel nos
remete ao ideal hipocratico do Doutor que cuida e que
consegue influenciar seu paciente.® De fato, a origem
da palavra doutor € latina: “d’ocere”, que significa en-
sinar.(” Para tal, é necessaria a pratica diaria de uma
medicina, cujo pilar fundamental seja o paciente.®

Segundo os cuidadores dos pacientes que iniciavam
o tratamento oncoldgico, as questdes mais importantes
foram: confianca nos médicos que cuidam do pacien-
te e ter sempre a mesma equipe médica cuidando de
seu familiar. A confianca se mostra importante nao s6
na relacdo com o paciente, como também para aque-
les inseridos no mesmo contexto. O segundo elemento
mais importante € interessante, pois, por meio do cui-
dado de um dado paciente por um mesmo profissional
ou equipe ao longo do tempo, ha a individualizacao de
seu cuidado.® Esse item ¢ listado como relevante nao
s6 no nosso estudo®M e, de fato, ha uma revisdo da
literatura sobre a satisfagao dos pacientes durante seu
tratamento que advoga que, quanto mais personaliza-
do, maiores sao seus indices de satisfaciao.”” Segundo
esse mesmo estudo, a individualizacdo do tratamento
faz com que comunicacdo do paciente com os médicos
seja melhor, assim como o envolvimento do paciente
com seu tratamento.®

Ja para os pacientes de nosso servico em cuidados
paliativos, o item mais importante foi ter confianca no
médico responsavel por seu tratamento, item primor-
dial também para os pacientes do estudo canadense.®
Em um estudo conduzido por Thom et al.,* foi corre-
lacionado o comportamento médico com a confianca
dos pacientes. Esses autores entrevistaram 414 pacien-
tes que, apds consulta, avaliavam seus médicos em
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relacdo a 18 comportamentos preestabelecidos, o que
permitiu a avaliacao do grau de confianga nesses profis-
sionais. Como resultado, os comportamentos mais asso-
ciados com a confianca no médico foram: demonstrar
atencao e cuidado, competéncia técnica e a qualidade
de sua comunicacao.

Em relacao aos cuidadores de pacientes em cuida-
dos paliativos, os trés itens mais importantes lembrados
em nosso estudo referiram-se a qualidade da comunica-
¢ao. No estudo canadense, tal preocupacio dos cuida-
dores apareceu em terceiro lugar, sendo também uma
prioridade.® No entanto, comunicar-se de forma ade-
quada pode nao ser uma tarefa facil. Estudo de Wilmot
e Hocker™ acerca de médicos e profissionais de sai-
de que cuidavam de pacientes com cancer em estagio
avangado em um centro americano revelou que a parte
mais dificil de seus trabalhos era a comunicagao com as
familias dos pacientes. Em uma revisao sistematica, em
que foram incluidos 21 trabalhos, observou-se correla-
¢ao positiva entre a efetividade da comunicagao entre
médico e paciente e o éxito do tratamento. Os aspectos
que obtiveram maiores relacdes com a adequada comu-
nicacao foram: controle da dor, aderéncia ao tratamen-
to, resolugao dos sintomas e a saide emocional.('¥

Deste modo, para que possamos melhorar a quali-
dade de vida dos pacientes e de seus cuidadores, temos
que conhecer o que € primordial para ambos os grupos.
Percebemos que, para pacientes, ter confianga em seu
médico, ser acolhido de forma digna e humanizada e
manter-se bem informado sobre sua doenga sao ques-
toes prioritarias. Ja para cuidadores, a maior parte dos
itens julgados como essenciais refletiu a qualidade da
comunicagdo com os médicos responsaveis pelo cui-
dado de seus parentes e que estes tivessem adequado
controle de seus sintomas. Na trajetoria de uma doenga
cronica e potencialmente letal, como o cancer, temos a
oportunidade de perceber quais os valores que perma-
necem importantes ao longo do tempo. Comparando
esses dois estudos em momentos diferentes da evolu-
¢ao natural do cancer em um mesmo servico de saude,
ficou evidente a importancia da confianga na equipe de
saude, tanto ao diagndstico como nas fases mais avan-
cadas da doenca. O conhecimento desses fatores permi-
te melhor focar nossos esforgos no que é, de fato, mais
importante para pacientes e cuidadores, e esses mes-
mos itens podem ainda servir como foco de avaliacao
continua, para detectar nossas deficiéncias e progressos
nesses mesmos quesitos.>

CONCLUSAO

A confianca mediada por uma boa comunicagio e a
constancia do cuidado sdo valores tidos como funda-
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mentais para satisfacao de cuidadores e de pacientes com
cancer durante toda a evolucdo da doenga. A estrutura-
¢ao dos servigos para viabilizar o seguimento longitudi-
nal dos pacientes e o cultivo de habilidades comunicati-
vas na formagao médica sdo, provavelmente, as atitudes
mais promissoras para assegurar a satisfacao da popula-
¢ao de pacientes com cancer e seus cuidadores.
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