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RESUMO

Objetivo: avaliar as perspectivas de pais de criangas a espera de uma operagao eletiva no
Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG).

Métodos: estudo retrospectivo, descritivo, analitico e transversal envolvendo 83 entrevistas
de pais de pacientes a espera de operagdes eletivas no HIJG.

Resultados: a maioria dos pacientes pertencia as faixas etarias de lactentes e pré-escolares
(65,05%). A idade mediana foi de 4 anos e 6 meses. O tempo real de espera médio foi de 9,96
meses, com mediana de 8,00 meses. O tempo médio de espera percebido pelos pais foi de
13,61 meses, com mediana de 11,00 meses. A afec¢do cirurgica mais freqiiente foi hérnia
inguinal (49,39%). A mae foi o respondente na maioria das entrevistas (79,51%). Cerca de
55% dos pais ndo aceitaram o tempo de espera. O tempo maximo de espera considerado
aceitavel foi de 6 meses. Piora clinica nao foi percebida por 65,06% dos pais. A maioria dos
pais relatou estresse intenso durante a espera (48,19%,). Quanto a percep¢do de urgéncia da
operacdo, ao redor de 61% classificaram-na como “muita urgéncia”. Dos pais entrevistados,
cerca de 88% referiram que entenderam a situacao da espera.

Conclusées: o tempo de espera percebido tende a ser maior que o tempo real de espera. A
maioria dos pais ndo aceita o tempo de espera. O tempo maximo de espera considerado
aceitavel ¢ de 6 meses. A espera causa estresse a familia. A percepcdo de urgéncia da

operagdo aumenta com a intensidade do estresse familiar.
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ABSTRACT

Objective: to evaluate the perspectives of parents of children waiting for an elective operation
at the Child’s Hospital Joana de Gusmao — Santa Catarina, Brazil.

Methods: a retrospective, descriptive, analytic and cross-sectional survey involving 83
parents of patients allocated in waiting list for a period equal or superior to 30 complete days.
Results: most of the patients were at the age group of infants and preschool (65.05%). The
median age was 4 years and 6 months. The mean real waiting time was 9.96 months, with
median time of 8.00 months. The mean perceived waiting time by the parents was 13.61
months, with median time of 11.00 months. The most frequent surgical condition was
inguinal hernia (49.39%). The mother was the respondent in most of the interviews (79.51%).
About 55% of patients didn’t accept the waiting time. Clinical worsening wasn’t perceived by
65.06% of the parents. The maximum waiting time considered acceptable was 6 months. Most
of the parents reported intense stress while waiting (48.19%). About the perception of
operation’s urgency, around 61% classified it as “high urgency”. Around 88% of the
interviewed parents reported that they had understood the wait situation.

Conclusions: the perceived waiting time tend to be greater than the real waiting time. Most of
the parents don’t accept the waiting time. The maximum waiting time considered acceptable
is 6 months. The wait causes stress to the family. The perception of the operation’s urgency

increases with the intensity of family’s stress.
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1. INTRODUCAO

As listas de espera sdo utilizadas como restricdo do acesso aos servigos de satide em
condi¢es de caréncias.'? Paises que oferecem servigos de satide através de sistemas publicos,
com poucos recursos adicionais, caracterizam-se pela existéncia de listas de espera na
provisao de determinados servigos, principalmente consultas com especialistas, exames e
operagdes eletivas.” Em vista disso, a longa permanéncia em listas de espera para
procedimentos médicos eletivos tem sido um grande problema para sistemas de saude e
profissionais de todo o mundo.*® O National Health Service , 0 Sistema de Satude Britanico,
por exemplo , enfrenta o impasse das listas de espera desde sua criagio em 1948.* J4, no
Canada , o longo tempo de espera ¢ agravado pelo descaso de agentes do governo que , em
contraste com as percepgdes publicas, aparentam estar menos convencidos de que as listas de
espera sio um assunto urgente.” A magnitude das listas de espera , em contrapartida ,
conduziu a reformas no sistema de saide da Nova Zelandia, objetivando a sua reducao, em
1993.”* Na Holanda , ha o relato de 32.690 pacientes a espera de procedimentos cirurgicos
eletivos no ano de 2002.° Embora muitos esforgos tenham sido feitos para amenizar esse
grave problema, o assunto das listas de espera em satde ainda constitui rica fonte de
controvérsias e discussdes.”’

A existéncia de listas de espera em cirurgia, mais especificamente, implica no fato de
que a demanda excede a oferta de servigos e a sua magnitude ¢ dependente do balango entre a
procura pelos procedimentos e a sua disponibilidade.!' Tratar desse problema global , no
entanto, nao ¢ tarefa facil, principalmente no ambito das operagdes eletivas, tendo em vista
que sua abordagem € escassa na comunidade médica e cientifica , talvez por parecer inerente
a uma “discussdo que ndo pertence aos meios académicos e sim as instancias
governamentais”. 12

Tendo em vista a complexidade das varidveis envolvidas, tais como as fontes de
investimento de cada sistema de saude, a demanda de procedimentos cirirgicos, a capacidade
infra-estrutural e técnica dos hospitais e a auséncia relativa de limiares clinicos para a
indicagdo cirlirgica, os tempos de espera para operagdes eletivas em servigos publicos figuram
como um controverso ¢ enigmatico fendmeno."”” Uma das tentativas em estabelecer esse
panorama da situacdo das listas de espera foi executada pela Organization for Economic Co-

operation and Development (OECD), uma instituicdo formada por paises de primeiro mundo



ha mais de 40 anos. Em uma pesquisa realizada em 2004, a OECD identificou as nagdes cujas
listas de espera geravam impasses nas politicas de saude, entre as quais podemos citar:
Australia, Canad4, Nova Zelandia, Espanha ¢ Reino Unido."> Segundo conclusdes desse
estudo, foram identificados dois grupos distintos de paises: os portadores de sistemas que
adotam orcamentos fixos e pagamentos dos profissionais através de salarios pré-determinados
e os que adotam o pagamento dos médicos por procedimento e trabalham de acordo com a
capacidade do servico. O primeiro grupo, que apresentou maiores tempos de espera para
procedimentos cirtrgicos, baseava-se na demanda, podendo, muitas vezes, a oferta superar os
custos marginais, resultando em demanda maior que a oferta e filas de espera. J4, o segundo
grupo, que apresentou tempos de espera menos significativos, baseava-se na oferta,
controlando gastos e capacidade do servico através de um mercado competitivo.'

No Brasil, a situagéio tende a ser mais preocupante. O Sistema Unico de Saude (SUS)
preconiza o acesso universal da populacdo aos servigos de saude. Todavia, a esséncia da lei
organica 8080 de 1990, a qual postula que “a saude é um direito de todos e dever do
Estado ™™ ' tornou-se, infelizmente, uma utopia para a maioria da populagdo em diversos
servicos publicos, pois 0 acesso aos servigos de saude permanece um dos problemas mais
graves da sociedade. O impasse deve-se, essencialmente, a falta de estrutura hierarquizada e
eficiente de atendimento, a escassez de recursos na area da saude e a insuficiéncia de
investimentos em hospitais, capacitagio de profissionais e tecnologia para o servigo publico.'?
Em vista desse quadro caotico , o Ministério da Satde lancou, em 1999 , a Campanha
Nacional de Cirurgias Eletivas , destinada a organizar e custear mutirdes para operagdes com
filas de espera mais extensas. De 2000 a 2005, o periodo de duragdo dos mutirdes foi
estendido por diversas portarias, incluindo outras especialidades cirargicas ¢ 2. O problema
¢ que, essa conduta emergencial, ao invés de nortear a implantacdo de uma nova politica de
saude, transformou-se em modus operandi do SUS. '

Segundo relatos na literatura, uma série de fatores interligados podem estar
relacionados a longa espera por um procedimento cirlirgico eletivo, os quais podem ser
apontados como agravantes ou causadores dessa situagdo: 1) a grande demanda de pacientes;
2) a falta de auditorias e estratégias individualizadas que governem o manejo e criacdo das
listas de espera; 3) a escassez de recursos ou ma administragdo dos recursos existentes; 4) a
falta de incentivo a capacitagdo de profissionais; 5) a impossibilidade ou a ndo avaliagdo para
o encaminhamento a outra instituicdo que, mesmo ndo sendo referéncia no tratamento
proposto, possa realizar os procedimentos menos complexos; 6) a falta de transparéncia no

que tange ao esclarecimento do motivo da espera aos pacientes , 0 que impossibilita a decisdo



A . . . 5,10,11,16
dos mesmos de optar pela permanéncia na lista ou escolher por um servigo privado; > > 7)

a falta de incentivo financeiro aos médicos , com a finalidade de reduzir as listas de espera. '
Igualmente, além do quadro sdcio-politico, a longa espera para procedimentos cirurgicos
eletivos tem sido relatada como motivo de frustracdo para pacientes e cirurgides em relagdo
aos sistemas de saude. >'*°

Na Cirurgia Pediatrica (CIPE), em especial, a longa permanéncia em lista de espera
para operacoes eletivas traz grande angustia para os familiares dos pacientes, tendo em vista o
estresse emocional ao qual o estado de doenca ou incapacidade conduz e, principalmente,
quando a sua abordagem ¢é retardada.'® A despeito das pesquisas realizadas acerca de tempos

S . 4,5,7,10
de espera para cirurgias eletivas no adulto, "

a magnitude do problema das listas de espera
em CIPE , carece de pesquisas nacionais e internacionais, tendo em vista que o seu
conhecimento pode ser o primeiro passo para a criacdo de novas estratégias de manejo de
listas. Segundo Miller ', em estudo publicado em 2004, que avaliou as perspectivas de pais
de criangas a espera de operagdes eletivas, o sucesso do manejo das listas de espera pode
depender, em parte, da aceitagdo do tempo de espera pelos pais dos pacientes.

Em Florianopolis — Santa Catarina, o Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG),
vinculado a Secretaria Estadual de Satde, atua como polo de referéncia estadual para as
condi¢des de baixa, média e alta complexidade. No Servigo de CIPE sdo atendidos pacientes
procedentes de todas as regides do estado de Santa Catarina e sdo realizados em torno de 4
mil procedimentos cirargicos eletivos ¢ de urgéncia anualmente.'’ Para as cirurgias eletivas,
uma lista de espera ¢ criada e manejada por cada cirurgido.

Em virtude do fato de haver sido encontrado apenas um estudo publicado a respeito do
assunto, conhecer as perspectivas das familias de criangas a espera de operacdes eletivas pode
ser uma ferramenta de grande valia para o manejo e criacdo de novas estratégias
governamentais para a reducdo das listas de espera. A finalidade de conhecer essas
perspectivas consiste em avaliar de que maneira a demora do procedimento afeta a qualidade
de vida tanto da familia, quanto do paciente, e podera auxiliar na identificagdo dos impasses
que, estrategicamente resolvidos, poderiam diminuir a espera nas listas do Hospital Infantil
Joana de Gusmao e, possivelmente, estabelecer um ponto de partida para a criacdo de um

modelo de manejo de listas a ser aplicado em outros servigos do Brasil.


http://www.saude.sc.gov.br/

2. OBJETIVO

Avaliar as perspectivas de pais de criangas em listas de espera para operagdes

eletivas no Hospital Infantil Joana de Gusmao, operadas no periodo de 25 de fevereiro a 31 de

julho de 2008.



4. METODOS

Esta ¢ uma pesquisa retrospectiva, descritiva, analitica e transversal.
O estudo foi delineado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital

Infantil Joana de Gusmao (Projeto n° 003/2008).

4.1 Casuistica

A casuistica comp0s-se de pais ou outros familiares responsaveis de criancgas operadas
que estavam em listas de espera para procedimentos cirirgicos eletivos, submetidas a
operagdo no periodo de 25 de fevereiro de 2008 a 31 de julho de 2008, através do Sistema
Unico de Saude.

As criangas selecionadas eram portadoras de uma ou mais das seguintes afecc¢des
cirGrgicas: hérnia inguinal, hérnia umbilical, fimose, hipospadia, cisto tireoglosso,
criptorquidia e cisto dermdide. Da mesma maneira, foram selecionados os pacientes com
idades entre 30 dias completos e 15 anos incompletos. A coleta dos dados foi realizada na
Central Telefonica do HIJG através de entrevistas telefonicas efetuadas pela pesquisadora, no
Servico de Arquivo Médico e Estatistica (SAME) do HIJG com revisdao de prontuarios
médicos e através do sistema de registro de pacientes utilizado no HIJG — Sagmax for
Windows ® — para a pesquisa das agendas de cirurgias realizadas. A pesquisa resultou em
170 pacientes cujos responsaveis foram entrevistados e os prontuarios revisados. Os pacientes
foram, entdo, submetidos aos critérios de inclusao e exclusao.

No presente estudo, considera-se o termo “pais” também para os outros familiares

entrevistados, responsaveis pela crianca.

4.1.1 Critérios de inclusao

Pacientes operados dentro do periodo determinado, alocados em lista de espera por um
periodo igual ou superior a 30 dias completos, portadores das afeccdes -cirirgicas
determinadas, com idades entre 30 dias completos e 15 anos incompletos e cujos pais

consentiram com a entrevista. Foram incluidos 83 pacientes no estudo.



3.1.2 Critérios de exclusao

Criangas cujo prontuario nao continha a data da decisdo cirtrgica, pais de pacientes
chamados para a cirurgia em até 30 dias incompletos apods o ingresso na lista de espera ou que
ndo concordaram com a participagdo na pesquisa, bem como os que ndo dispunham de
telefone ou houve impossibilidade para contato em pelo menos duas tentativas em momentos

distintos.

4.2 Definicao das variaveis, categorizaciio e valores de referéncia

As variaveis analisadas foram, de acordo com a ficha de coleta de dados (Apéndice I):
idade dos pacientes na época da operacdo; tempo real de espera (baseado na data da decisdo
cirirgica registrada no prontudrio); tempo de espera percebido pelos pais; tipo de afeccao
cirirgica; grau de parentesco do respondente com a crianca; escolaridade dos entrevistados;
mesorregido de procedéncia; aceitagdo do tempo de espera percebido; tempo de espera
considerado aceitavel pelos entrevistados que nao aceitaram o tempo de espera; percepcao de
piora clinica; grau de estresse emocional da familia; percep¢do da execu¢do normal das
atividades habituais da crianca e/ou auséncia de desconforto fisico-emocional; percepcao de
grande mudanca na rotina da familia com relacdo aos cuidados com a crianga; aceitagao de
transferéncia para outro servigo publico e op¢do por um servigo privado para a realizagdo
mais rapida da cirurgia; percepg¢ao de urgéncia da operacdo e entendimento da situacao.

Quanto a idade, os pacientes foram distribuidos de acordo com as faixas etarias

propostas por Marcondes et al. (Quadro 1) ."®

Quadro 1 — Classificagdo por faixa etaria segundo Marcondes et al.. '®

1. Periodo neonatal 0 a 28 dias

2. Infancia

= Lactente 29 dias a 2 anos exclusive
= Pré-escolar 2 a 6 anos exclusive
= Escolar 6 a 10 anos exclusive

3. Adolescéncia

= Pré-ptbere 10 a 12/14 anos exclusive
= Pubere 12/14 a 14/16 anos exclusive
= Pos-pubere 14/16 a 18/20 anos

FONTE: Marcondes , E. Pediatria Basica .1996




Recém-nascidos (periodo neonatal) ndo foram incluidos no trabalho, devido ao ndo
enquadramento nos critérios de selecdo da amostra.

No trabalho, o termo “criangas” abrange todas as faixas etarias acima.

Quanto ao tempo de espera, analisou-se o real e o percebido pelos pais. O tempo real
de espera foi definido pelo tempo decorrido desde data da indicagdo cirargica, no prontudrio,
até a data da operacdo em meses completos. O tempo de espera percebido pelos pais foi
considerado o tempo que os mesmos referiram estar aguardando pela operacdo. Quanto aos
tempos de espera, os pacientes foram distribuidos em intervalos temporais de acordo com
Miller:'® 1 a 4 meses exclusive; 4 a 7 meses exclusive; 7 a 10 meses exclusive; 10 a 13
meses exclusive; 13 a 16 meses exclusive; igual ou superior a 16 meses . Considerou-se 1 més
completo o periodo inerente a 30 dias completos.

Quanto ao tipo de afeccdo cirurgica, os pacientes foram distribuidos em: hérnia
inguinal; hérnia umbilical; fimose; hipospédia; cisto tireoglosso; criptorquidia; cisto dermoéide
ou afec¢des combinadas (duas ou mais das supracitadas).

Os entrevistados foram distribuidos de acordo com o grau de parentesco com a
crianca: mae; pai; avo; avo ou outro responsavel.

Quanto ao nivel de ensino, os pais foram distribuidos em: ndo alfabetizados;
fundamental incompleto; fundamental completo; médio incompleto; médio completo;
superior incompleto e superior completo."’

Quanto a procedéncia, a distribuicao foi de acordo com as mesorregides de Santa
Catarina, proposta pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (Anexos I e II).

Quanto a aceitagdo do tempo de espera, os entrevistados foram alocados em dois
grupos: os que consideraram a espera aceitdvel e os que nao .

Os entrevistados que ndo aceitaram o tempo de espera percebido foram
categorizados de acordo com o tempo maximo considerado aceitdvel por eles em: nenhuma
espera; até 1 més; até 2 meses; até 3 meses; até 4 meses; at€ 5 meses; at€ 6 meses; até 7
meses; até¢ 8 meses; até 9 meses; até 10 meses; até 11 meses ¢ até 12 meses.

Quanto a percepcao de piora clinica da crianga devido a condigdo cirrgica, os pais
foram distribuidos em dois grupos: os que referiram que houve piora do estado de saude da
crianga e os que referiram que nao houve.

O estresse emocional da familia foi avaliado por uma escala numérica adaptada ao
presente estudo (Figura 1), segundo Carvalho ef al.. *° O entrevistado selecionou um numero

da escala de zero a dez que representou o espectro entre nenhum estresse (nimero zero) e



muito estresse (nimero dez). Os respondentes foram distribuidos em trés grupos: estresse leve

ou ausente (0 a 3 pontos), moderado (4 a 6 pontos) e intenso (7 a 10 pontos).

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
N /

Nenhum estresse Muito estresse

Figura 1: escala numérica, mostrando a representacio em nimeros do estresse emocional da familia a
espera da operacio. >

Quanto a realiza¢do das atividades habituais e a presenca ou ndo de desconforto
fisico-emocional gerados pela doenga, os participantes foram distribuidos em dois grupos: os
que referiram a realizacdo normal das atividades com auséncia de desconforto fisico-
emocional e os que relataram que a crianga ndo conseguiu praticar normalmente suas
atividades e/ou apresentou algum grau de desconforto fisico-emocional durante a espera.

Em relagdo a percepcdo de mudanca considerdvel na rotina da familia, os
participantes foram distribuidos em dois grupos: os que perceberam grande mudanca e os que
perceberam pouca ou nenhuma mudanga.

Quanto a aceitagdo de encaminhamento do paciente para outro servigo publico, para
a realizacdo mais rapida do procedimento cirurgico, a distribuigdo dos pacientes se deu em
dois grupos: os que aceitariam € os que ndo aceitariam.

Quanto a opcao por um servico privado para a realizacdo mais rapida da operagao,
dois grupos foram definidos: os que optariam pela operagdo em um servigo privado, se
tivessem condic¢des financeiras, e os que prefeririam permanecer na lista de espera do servi¢o
publico a pagar pelo procedimento.

A percepcao de urgéncia da operagdo foi avaliada através de uma escala numérica
adaptada para o estudo (Figura 2)*°, na qual o nimero “zero” representou pouca ou nenhuma
urgéncia e o nimero “dez”, muita urgéncia. Os entrevistados foram interpelados a respeito de
um numero da escala de zero a dez, que representasse melhor a sua opinido pessoal acerca da
urgéncia da operacao. Os respondentes foram distribuidos em trés grupos: pouca ou nenhuma

( 0 a 3 pontos) , média (4 a 6 pontos) e muita urgéncia (7 a 10 pontos).




0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
AN /

Nenhuma urgéncia Muita urgéncia

Figura 2 : Escala numérica , mostrando a representacio em numeros a percepcio de urgéncia da
~ e 2
operacio pelos pais. *°

Quanto ao entendimento da situacdo pela explicacdo do médico acerca do tempo de
espera e do carater eletivo da operagdo, os pais foram distribuidos em dois grupos: os que

entenderam e os que ndo entenderam.

3.3 Analise de dados
Os dados obtidos a partir dos prontuarios e entrevistas telefonicas foram organizados,

incluidos em uma base de dados no EpiData” e posteriormente analisados com o auxilio do
EpiData Analysis™ . Os procedimentos estatisticos utilizados foram média, mediana, teste do

qui quadrado e teste t de Student. Os dados foram apresentados em niimero e percentual.
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5. RESULTADOS

Foram analisados os dados de 170 pacientes operados durante o periodo de 25 de
fevereiro de 2008 a 31 de julho de 2008. Oitenta e sete pacientes foram excluidos do estudo
devido a impossibilidade de contato telefonico, por ndo existéncia de nimero de telefone no
prontudrio ou por pelo menos duas tentativas sem sucesso de contato em momentos
diferentes; igualmente, pacientes chamados para a cirurgia em 30 dias incompletos e pais que
nao concordaram com a entrevista telefonica foram excluidos. A casuistica final foi de 83

pacientes.

Tabela 1 — Distribuicao dos pacientes de acordo com as faixas etarias, em numero (n) e
percentual (%).

Faixas etarias n %
Lactentes 21 25,30
Pré-escolares 33 39,75
Escolares 18 21,68
Pré-puberes 7 8,43
Puberes 3 3,61
Pos-ptiberes 1 1,20
Total 83 100,00

FONTE: SAME — HIJG, 2008.

A idade dos pacientes foi, em média, cinco anos € 1 més , com mediana de 4 anos e 6

meses.

Tabela 2 — Distribuicao dos pacientes conforme os tempos de espera real e percebido pelos
pais, em meses , em numero (n) e percentual (%).

Tempo Tempo real Tempo percebido
n % n %
1 4 20 24,09 17 20,48
4—7 15 18,07 13 15,66
7 10 13 15,66 4 4,81
10 13 10 12,04 20 24,09
13 16 17 20,48 7 8,43
Igual ou superior a 16 8 9,63 22 26,50
Total 83 100,00 83 100,00

FONTE: SAME-HIJG, 2008.

O tempo médio real de espera foi de 9,96 meses, com mediana de 8,00 meses. O
tempo médio de espera percebido pelos pais foi de 13,61 meses, com mediana de 11,00 meses

(p=0,0569).
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Tabela 3 — Distribuicao dos pacientes de acordo com o tipo de afec¢do cirurgica, em
nimero(n) e percentual (%).

Tipo de afec¢io cirurgica n %
Hérnia inguinal 39 46,98
Criptorquidia 17 20,48
Hipospadia 8 9,63
Fimose 5 6,02
Hérnia umbilical 5 6,02
Cisto tireoglosso 3 3,61
Cisto dermoide 3 3,61
Hérnia inguinal + hérnia umbilical 1 1,20
Hérnia inguinal + fimose 1 1,20
Hipospadia + criptorquidia 1 1,20
Total 83 100,00

FONTE : Sagmax for Windows®- HIJG, 2008.

Em 66 (79,51%) entrevistas o respondente era a mae, em 12 (14,45%) o pai e em 5

(6,02%) a avo.

Tabela 4 — Distribuicao dos pais de acordo com o nivel de ensino, em numero (n) e
percentual (%) .

Nivel de ensino n %
Nao alfabetizado 2 2,40
Fundamental incompleto 27 32,53
Fundamental completo 12 14,45
Médio incompleto 7 8,43
Médio completo 22 26,50
Superior incompleto 8 9,63
Superior completo 5 6,02
Total 83 100,00

Tabela 5 — Distribuicao dos pacientes conforme mesorregido de procedéncia, em nimero (n)
e percentual (%).

Procedéncia n %
Oeste Catarinense 1 1,20
Norte Catarinense 1 1,20
Serrana 2 2,40
Vale do Itajai 1 1,20
Grande Florianopolis 67 80,72
Sul Catarinense 11 13,25
Total 83 100,00

FONTE: Sagmax for Windows ® -HIJG , 2008.
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Tabela 6— Distribui¢cdo dos pais de acordo com a aceitagcao do tempo de espera percebido,
em meses, em nimero (n) e percentual (%).

Tempo de espera Nao

percebido Aceitavelt aceitavelt Total p*
n % n % n %

1—4 15 88,23 2 11,76 17 100,00 0,0002

4—7 8 61,53 5 3846 13 100,00 0,2186

7 —| 10 2 50,00 2 50,00 4 100,00 0,8275

10:1 13 8 40,00 12 60,00 20 100,00 0,6804

13 16 2 28,57 5 71,42 7 100,00 0,3941

Igual ou superior a 16 2 9,09 20 90,90 22 100,00 0,0008

Total 37 44,57 46 5542 83 100,00

* Qui quadrado
+ p>0,05; qui quadrado

Tabela 7 — Distribuicdo dos pais que ndo aceitaram o tempo de espera percebido de acordo
com o tempo maximo considerado aceitavel, em meses, em numero (n) e

percentual (%).

Tempo proposto n %
Nenhuma espera 7 15,21
Até um 7 15,21
Até dois 4 8,069
Até trés 6 13,04
Até quatro 5 10,86
Até cinco 0 0,00
Até seis 12 26,08
Até sete 2 4,34
Até oito 1 2,17
Até nove 0 0,00
Até dez 0 0,00
Até onze 0 0,00
Até doze 2 4,34
Total 46 100,00

O tempo médio proposto foi de 3,72 meses e mediano de 3,00 meses.
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Tabela 8 — Distribuicao dos pais de acordo com a aceitacao do tempo de espera percebido
e nivel de ensino, em numero (n) e percentual (%).

Nivel de ensino Nao
Aceitavel aceitavel Total p*
n % n % n %

Nao alfabetizado 1 50,00 1 50,00 2 100,00 0,8772
Fundamental incompleto 9 33,33 18 66,66 27 100,00 0,2397
Fundamental completo 5 41,66 7 58,33 12 100,00 0,8391
Médio incompleto 3 42,85 4 57,14 7 100,00 0,9270
Médio completo 14 63,63 8 36,36 22 100,00 0,0721
Superior incompleto 3 37,50 5 62,50 8 100,00 0,6869
Superior completo 2 40,00 3 60,00 5 100,00 0,8371
Total 37 44,57 46 55,42 83 100,00

*Qui quadrado

Tabela 9 —Distribuicdo dos pacientes de acordo com a percep¢ao de piora clinica e o tempo
real de espera, em meses, em numero (n) e percentual (%).

Tempo real de espera Com piora Sem piora
clinica clinica Total
n % n Y% n %

1— 4 7 35,00 13 65,00 20 100,00
4—7 3 20,00 12 80,00 15 100,00
7— 10 1 7,69 12 92,30 13 100,00
10— 13 6 60,00 4 40,00 10 100,00
13— 16 5 2941 12 70,58 17 100,00
Igual ou superior a 16 2 25,00 6 75,00 8 100,00
Total 24 28,91 59 71,08 83 100,00

Tabela 10 — Distribuicao dos pais quanto ao grau de estresse e tempo de espera percebido,
em meses, em numero (n) e percentual (%).

Tempo Estresse leve ou Estresse Estresse

ausente moderado intenso Total

n % n % n % n %
1 4 5 2941 5 29,41 7 41,17 17 100,00
4—7 3 23,07 2 15,38 8 61,53 13 100,00
7 10 1 25,00 1 25,00 2 50,00 4 100,00
10:1 13 7 35,00 10 50,00 3 15,00 20 100,00
13 16 2 28,57 2 28,57 3 42,65 7 100,00
Igual ou superior a 3 13,63 2 9,09 17 77,27 22 100,00
16
Total 21 25,30 22 26,50 40 48,19 83 100,00

Quanto a execucdo das atividades habituais da crianga e/ou desconforto fisico-

emocional relacionado a afecgdo cirtrgica, cinqiienta de quatro (65,06%) pais ndo perceberam

nenhum grau de dificuldade na execucdo de atividades e /ou presenca de desconforto fisico-

emocional, enquanto 29 (34,93%) perceberam (p=0,0060).
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Sessenta e um (73,49%) pais ndo perceberam mudanga significativa na rotina da
familia, enquanto 22 (26,5%) perceberam (p<0,05).
Dos entrevistados, quarenta e quatro (53,01%) pais ndo aceitariam transferéncia
para outro servico publico para a realizagdo mais rapida da cirurgia , enquanto 39 (46,98%)
aceitariam (p=0,5831).
Quanto a opg¢do por um servigo privado para realizacdo mais rapida da operacao,
quarenta e oito (57,83%) pais optariam por um servico privado, se possuissem condi¢des

financeiras, e 35 (42,16%) nao (p=0,1535).

Tabela 11 —Distribuicao dos pais de acordo com a percep¢ao de urgéncia da operacao
e o grau de estresse, em numero (n) e percentual (%).

Grau de estresse Pouca Média Muita

urgéncia urgéncia urgéncia Total

n % n % n % n %
Leve ou ausente 10 47,61 7 33,33 4 19,04 21 100,00
Moderado 0 0,00 10 4545 12 54,54 22 100,00
Intenso 2 5,00 3 7,50 35 87,50 40 100,00
Total 12 1445 20 24,09 51 61,44 83 100,00

Quanto ao entendimento da situagdo pela da explicagdo do profissional de satde,
setenta e trés (87,95%) pais relataram que entenderam a situagdo, enquanto 10 (12,07%) ndo

entenderam.

Tabela 12 —Distribuicao dos pais de acordo com o entendimento da situagdo e a percepgado de
urgéncia da operacdo, em numero (n) e percentual (%).

Urgéncia da operacio Entendeu Nao entendeu Total

n ) n % n %
Pouca 11* 15,06 1 10,00 12 14,45
Média 18 24,65 2 20,00 20 24,09
Muita 44* 60,27 7 70,00 51 61,44
Total 73 100,00 10 100,00 83 100,00

*p<0,05; qui quadrado
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6. DISCUSSAO

O tempo de espera para operagdes eletivas pode ser visto como uma grande carga
emocional para os pacientes.'® O problema atinge propor¢des mundiais e, ndo obstante,
constitui-se alvo de programas para reducdo de listas de espera em diversos paises.*>"*!1%!4
Segundo Miller '® | a percepgdo do longo tempo de espera no Canadé , tem contribuido para a
crescente insatisfacdo dos canadenses em relagdo ao sistema de saude . Além de maiores
transformagdes necessarias nos sistemas de priorizacao dos pacientes, alocacdo de recursos e

5,8,10,12,14

profissionais, o conhecimento das perspectivas do paciente em lista de espera torna-

se, igualmente, uma importante ferramenta para a criagdo de novas estratégias de manejo das

- .. 10,16
listas de espera em cirurgia.

Existem poucos estudos na literatura a respeito das
perspectivas de pacientes em listas de espera para procedimentos cirargicos eletivos e,
especialmente, sobre as perspectivas de pais de criancas a espera de operacdes eletivas, o que
torna evidente a necessidade de adequar as pesquisas voltadas a resolu¢do dos tempos de
espera ao conhecimento das perspectivas dos pacientes, principalmente no que tange a
aceitacdo do tempo de espera.'®

Quanto a idade dos pacientes, observou-se, no presente estudo, que as faixas etarias
predominantes foram a dos lactentes (25,30%) e pré-escolares (39,75%) (Tabela 1). Esse dado
pode estar relacionado aos tipos de doengas analisadas nesse trabalho (Tabela 3), tendo em
vista que, essas afecgdes, sao mais comumente diagnosticadas e tratadas nessas faixas etarias.

O tempo real de espera para operagoes eletivas ¢ variavel entre os estudos. Derrett et
al." encontraram 46% dos pacientes em lista para prostatectomia e 49% para implante de

d21
PuE 2L relataram um

protese articular de joelho ou quadril esperando até 6 meses. Kelly ef al.
tempo médio de espera para artroplastia de quadril de 4,5 meses, com mediana de 6 meses.
Segundo Miller'®, a maioria das criancas esperou pelo procedimento cirargico de 4 a 6 meses,
com distribuigdo semelhante entre os intervalos temporais. Martin ef al.,'* relataram que, em
1999 , o tempo médio de espera para uma operagao eletiva na lista do National Health System
no Reino Unido, era de 4 meses. Conner-Spady ef al.® encontraram um tempo mediano de 8

meses para artroplastia de joelho. Dados do The Fraser Institute,™*'

mostraram um tempo
mediano de 16 semanas para a operag¢do de artroplastia no Canada entre os anos de 2000 a
2001. Snider et al.*' encontraram que 57% dos pacientes esperaram mais que 9 meses para a
operagao, com média de 8,93 meses. No presente estudo, diferindo dos dados encontrados na

literatura, o tempo real de espera com maior niumero de pacientes foi de 1 a 4 meses exclusive
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(24,09%) (Tabela 2), a despeito da distribui¢do semelhante dos pacientes entre os intervalos

temporais. O tempo real médio (9,96 meses) e mediano (8,00 meses) foram superiores aos

apud 21 apud 21

apresentados por Martin ez al. '*, Kelly et al. e por The Fraser Institute , sendo o
tempo mediano similar ao encontrado por Conner-Spady et al..® A variabilidade dos tempos
de espera pode decorrer de uma série de fatores tais como: tipo de provisao na prestacao dos
servicos em saude, se publica, privada ou ambas;'? tipo de procedimento cirtrgico;***!
magnitude da demanda; variabilidade no registro dos tempos de espera, com falta de uma
defini¢do padronizada de quando se iniciam; variagdo no manejo das listas entre profissionais,
institui¢des e regides, bem como caréncia de auditorias.’

Com relagdo ao tempo de espera percebido pelos pacientes, Snider et al*' ndo
encontraram significancia entre os tempos real e percebido. Nesse estudo, apesar de o tempo
percebido ser maior que o tempo real de espera, também ndo foi constatada significancia entre
os mesmos, embora tenha ocorrido uma tendéncia para um tempo de espera percebido maior
(p=0,0569). A explicagdo para tal fato pode ser a falta de um sistema informatizado de listas
de espera no HIJG, o qual garantiria a melhor organizacdo da assisténcia aos pais das
criangas, bem como os informaria a respeito do tempo real de espera.”'”

Quanto ao tipo de afeccdo cirurgica, Miller'® encontrou 44 pacientes em lista de
espera portadores de hérnia inguinal, seguidos de 24 com hérnia umbilical. Nesse estudo,
foram encontrados 41 (49,39%) pacientes com hérnia inguinal, seguidos de 17 (20,48%) com
criptorquidia (Tabela 3). Este fato pode estar relacionado a grande demanda de pacientes
pediatricos indicados para operagdes eletivas, propiciando o aparecimento da afeccao
cirGirgica mais freqiiente na crianca, a hérnia inguinal. >

Nesse estudo, a mae foi o respondente na maioria das entrevistas (79,51%). Este dado
poderia estar relacionado ao fato de que as maes permanecem mais em casa, estando,
portanto, mais disponiveis para as entrevistas, bem como se responsabilizam, com maior
freqiiéncia, pelos cuidados de saude dos filhos.

Em relacdo a escolaridade dos entrevistados, dados do IBGE de 2008 mostram que,
em Santa Catarina, 42,7% das pessoas com 25 anos ou mais apresentaram de 1 a 7 anos de
estudo, correspondendo ao ensino fundamental incompleto, enquanto 19,3% apresentaram 11
anos de estudo , correspondendo ao ensino médio completo.”> Apesar da pequena casuistica,
os dados desse trabalho sdo similares aos dados encontrados em relacdo a populac¢do de Santa

Catarina, mostrando que, a maioria dos pais, estava representada no ensino fundamental

incompleto (32,52%) e ensino médio (26,50%) (Tabela 4).



17

Quanto a procedéncia, a maioria era da mesorregido da Grande Florianopolis
(80,92%) (Tabela 5). Este fato possivelmente ocorreu porque os pacientes estudados eram
portadores de afec¢des simples que nao necessitavam de encaminhamento para um centro de
referéncia de maior complexidade. O conhecimento da procedéncia das familias ¢ importante,
com a finalidade de oferecer as mesmas a possibilidade de referéncia a outro servigo publico
apto a realizar a operagdo.” '

O sucesso de novas estratégias de manejo das listas de espera depende, em parte, da
aceitacdo do tempo de espera pelos pacientes. '® Esta aceitagdo ¢ amplamente variavel entre

a2l
UL em estudo com

os estudos, sendo geralmente relacionada a duragdo da espera. Ho et al.,
pacientes a espera de implante de protese articular de joelho, encontrou niveis de aceitagdo de
88,1% para um tempo de espera médio de 3,9 meses e Miller '® de 83% para um tempo de
espera maximo proposto acima de 3 meses, mas nio excedendo 6 meses. Snider et al.”’
mostraram uma nao aceitagdo de 50% , sem relagdo com a duragdo da espera. Nesse mesmo
estudo, pacientes que esperaram entre 3 e 6 meses, referiram como tempo médio aceitavel
3,36 meses. Lofvendahl et al.” relataram que a duracdo da espera influenciou a aceitagdo.
Nesta pesquisa, a maioria dos pais (55,42%) relatou a ndo aceitagdo do tempo de espera
(p>0,05) sendo que, cerca de 43% destes, referiu um tempo de espera percebido igual ou
superior a 16 meses (p<0,05) (Tabela 6). O tempo médio proposto foi semelhante ao
encontrado por Snider ez al. *' Dos pais que ndo aceitaram o tempo de espera, cerca de 10%
aceitariam um tempo de espera superior a 6 meses (Tabela 7). Dessa maneira, pode-se inferir
que a aceitagdo do tempo de espera estaria, possivelmente, relacionada a duragao da espera.

Quando se relacionou a aceitacdo da espera com a escolaridade dos pais, nesta
pesquisa, ndo houve relagdo do grau de escolaridade com a aceitagdo ou ndo do tempo de
espera (Tabela 8).

Em relacdo a piora clinica dos pacientes, muitos estudos procuraram avaliar se esta
tem correlagdo com a duragdo da espera. Miller'® encontrou 53% dos respondentes referindo
que ndo houve piora clinica da crianga durante a espera. Derret et al.' ndo correlacionaram a
piora da qualidade de vida e da condigdo clinica & duragio da espera. Oudhoff et al**
encontraram que os sinais € sintomas nao tiveram relacdo com a duragao da espera ou com a
evolugdo no pos-operatdrio de operagdes de hernioplastia inguinal e colecistectomia. Kelly et

d21
al. e Brownlow et al. ®™

, igualmente, ndo encontraram piora da dor e da incapacidade

funcional durante a espera, apesar da maior gravidade dos sintomas no momento do ingresso
. . 21 . . . C o~

na lista. Snider ef al.”" encontraram 47% dos pacientes que classificaram a piora na condi¢ao

de saide como moderada ou intensa, entretanto, sem relacdo com os tempos de espera real e
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percebido. Mahon ez al.*™ %!

relataram deterioracdo da qualidade de vida e mobilidade em
tempos de espera maiores do que 6 meses para artroplastia de quadril. Neste estudo,
semelhantemente, aproximadamente 71% dos pais relataram que ndo perceberam piora clinica
da crianga durante a espera (Tabela 9). A limitagdo de analise dessa varidvel consiste na
subjetividade dos dados pois, como ndo houve a aplicagdo de um questionario de sinais e
sintomas especifico, ndo hd como mensurar a piora clinica da crianga de forma objetiva e
inferir se esta realmente existiu. A vantagem de conhecer a condicdo de satde em que se
encontram os pacientes em lista poderia levar ao desenvolvimento de uma estratégia de
manejo de listas aceitavel pela populagdo, baseando a priorizagdo de pacientes na gravidade
dos sintomas. Ainda, essa seria uma solucdo valida, pois alguns pacientes com sintomas leves
poderiam esperar por mais tempo pelo procedimento cirargico."

Com relagdo ao estresse familiar durante a espera, Miller'® encontrou em 95% dos
respondentes a espera como emocionalmente estressante. Neste estudo, encontrou-se graus de
estresse classificados como “moderado” ou “intenso” na maioria nos entrevistados (74,70%).
Destes, dezenove (26,36%) perceberam um tempo de espera igual ou superior a 16 meses
(Tabela 10). Dessa forma, o estresse poderia estar relacionado tanto ao tempo de espera
percebido, quanto a expectativa da familia em relacdo ao dia da operagdo, tendo em vista que
hospitaliza¢des e procedimentos cirurgicos sao situacdes de angustia vividas pelo paciente e
sua familia.?®

Derret et al.,' em estudo utilizando escore de qualidade de vida para pacientes em
lista de espera para prostatectomia e implante de protese articular de quadril ou joelho,
relataram que a durag@o da espera ndo pareceu afetar a qualidade de vida dos entrevistados.
Miller'® encontrou 63% dos pais que relataram nio haver limitagio das atividades habituais da
crianca durante a espera, em decorréncia da sua condigdo de saude. Nesta pesquisa,
semelhantemente, encontrou-se 65,06% dos pais que ndo perceberam a dificuldade da crianca
em realizar suas atividades e/ou presenca de desconforto fisico-emocional relacionado a
afeccdo cirurgica.

Neste estudo, ndo houve percep¢do de mudanga significativa na rotina familiar por
73,49% dos pais. Este fato, aliado a ndo interferéncia da afec¢do na qualidade de vida da
crianca, poderia ser devido aos tipos de doencas avaliadas nesse trabalho as quais,
caracteristicamente, ndo causam grandes limitagdes aos seus portadores.

Com relagdo a transferéncia para outro servi¢o publico, o governo do Canada e a
OECD adotaram medidas como a referéncia do paciente para outro servigo com tempos de

.. . 6
espera menores, a fim de otimizar a oferta e reduzir a demanda.” De acordo com Conner-



19

Spady et al.® e Birk et al.”’, o sucesso dessas medidas, no entanto, é variavel, pois a aceitagdo
da transferéncia depende de varios fatores como tempo de espera, distancia do outro hospital e
experiéncia prévia com o hospital em questdo, informagdes essas muitas vezes nao
apresentadas aos pacientes. Igualmente, o tipo de informagao requerida pelos mesmos para a
decisdo de aceitarem a transferéncia ndo ¢ conhecida. Nesse mesmo trabalho, foi encontrado
um nivel de 63% de ndo aceitacdo de referéncia a outro servigo. No Reino Unido apenas 30%
aceitariam a transferéncia.™ © Neste trabalho, cerca de metade dos pais ndo aceitariam a
transferéncia. Este fato poderia estar relacionado a preferéncia dos pacientes pelo HIJG, ao
vinculo criado com os cirurgides ou também a indicacdo dos mesmos pelos médicos de
familia e conhecidos. Da mesma maneira, a falta de informacao fornecida as familias quanto a
op¢ao de serem referidas a outros cirurgioes pediatricos com listas de espera menores e, por
vezes, em hospitais mais proximos da localidade de procedéncia poderia estar implicada na
decisdo da aceitagdo da transferéncia para outro servigo.'®

Quanto a opcdo por um servigo privado, apenas 15% de pacientes portadores de
catarata em listas de espera em Manitoba, no Canada, optariam pela realizacdo da operagdo
em servico privado.” Conner-Spady et al.® encontraram 37% de preferéncia por cirurgides
ortopédicos particulares antes de serem referidos a outros servigos publicos. Nesse estudo,
foram encontrados 48 (57,83%) pais que optariam por um servi¢o privado se possuissem
condi¢cdes financeiras (p=0,15). Apesar de ndo significante, essa informacao poderia ser util
aos gestores de saude, a fim de identificar as familias que poderiam ser referenciadas a um
servico privado, com uma possivel reducdo no tempo das listas de espera. Porém, o
argumento de que os tempos de espera poderiam ser reduzidos ampliando a capacidade e o
acesso ao0s servigos privados é questiondvel. Sanmartin ez al. > interrogaram se a canalizagio
de profissionais do setor publico, ja em caréncia destes, ao setor privado, seria efetiva para a
redugdo das listas de espera, tendo em vista que as listas no setor publico atuariam como
estimulo para a capacita¢do de novos profissionais de satide. Também, ndo foram encontradas
outras evidéncias que suportem essa discussdo. No Reino Unido, apesar de apenas 13% da
populacdo utilizar o servigo privado, essa op¢do ndo pareceu prover alivio ao setor publico.
Além do exposto, observa-se que os cirurgides que atuam tanto no servi¢o publico como no
privado, possuem maiores listas de espera, numa aparente tentativa de encorajar os pacientes a

. . 5
optarem por um servigo privado.
6

\ ~

A . ~ . 1 7 q°
Quanto a percepcao de urgéncia da operacdo, Miller® encontrou uma média de
urgéncia percebida pelos pais, em escala analdgica visual, maior do que a categoria definida

para operacdes eletivas. Nesta casuistica, aproximadamente 61% dos pais referiram muita
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urgéncia para a operagdo. Este fato pode estar relacionado ao estresse emocional gerado para
a familia, tendo em vista que, dos entrevistados que referiram ‘“estresse intenso” para a
realizacdo do procedimento, em torno de 87% consideravam a operagdo muito urgente.
(Tabela 11).

Quanto ao entendimento da situagdo pela explicagdo do profissional de saude a
respeito da existéncia da lista de espera e condigdo eletiva da operagdo, Derret e al.'
relacionaram o pouco entendimento da situacdo pelos pacientes a falta de previsao do tempo
de espera e posicao na lista por parte do hospital. Nesse estudo, a maioria dos pais (87,95%)
entendeu a situacdo. Correlacionando o entendimento da situagdo com a percepcdo de
urgéncia da operacdo, observa-se que, cerca de 60% dos pais que entenderam a situacao
referiram “muita urgéncia” (p<0,05 quando se compara “muita urgéncia” com “pouca
urgéncia”) (Tabela 12). Assim, sugere-se que independente de entender a explicacdo do
motivo da espera, os pais pensam que ha urgéncia na realizacdo do tratamento cirtirgico.

Espera-se que o conhecimento das perspectivas dos pais de criangas aguardando por
operagoes eletivas em servigos publicos seja um mediador para a criagdo de novas estratégias
de manejo de listas, valorizando ndo apenas os tempos de espera como também a sua
aceitacdo, a possibilidade de transferéncia a outro servigo publico ou a um servigo privado e
os aspectos relacionados a qualidade de vida dos pacientes. Haja vista os impasses
enfrentados pelo SUS inerentes a restricdo de recursos, falta de capacitacdo e treinamento de
novos profissionais, caréncia de incentivo financeiro e, por vezes, de remuneracdo adequada
dos médicos, bem como a falta de infra-estrutura para o atendimento de grandes demandas, a
reducdo de longos tempos de espera pode ser encorajada através de medidas de carater
governamental, como a criacdo de auditorias a fim de avaliar os programas nacionais para
combate de listas de espera. Igualmente, a implementagao de medidas como a elaboragao de
um sistema de priorizagdo de pacientes levando-se em consideragdo aspectos clinicos e
funcionais do individuo, pode ser efetuada em esfera local. Da mesma forma, a adaptacdo dos
hospitais a sistemas informatizados de listas de espera poderia manter os pacientes
informados a respeito da situag¢do na lista e, possivelmente, fornecer a previsdo da operacao,

reduzindo, assim, a angustia dos pais durante a espera.



7. CONCLUSOES

1. O tempo de espera percebido tende a ser maior que o tempo real de espera.
2. O tempo de espera ndo ¢ aceito pela maioria dos pais.

3. O tempo maximo de espera considerado aceitavel ¢ de até 6 meses.

4. A espera causa estresse a familia.

5. A percepgao de urgéncia da operacao aumenta com a intensidade do estresse familiar.
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ANEXO II — Distribuicio dos municipios de Santa Catarina em micro e

mesorregioes

Mesorregiao Microrregiao Municipios
Microrregiao de gmﬁniﬂ Carlos E;wltg EPEG i i
. 3 Lotz . iquagu nto Amaro da lmperatriz
Mesorregiao da | Florianopolis | poioroni capi Sa0 Jodo Batista
Govemador Celso Ramos 380 José
Grande Palhoga 540 Pedro de Aldntara
Florianonolis Micromeqiao do | Aguas Mornas Rancho Queimado
P Tabul%iro Alfreclo Wagner 280 Bonifacio
Anitapolis
Microrregisio de | Angelina Major Gercing
Tijucas Canglinha Miowa Tranto
Lecbheno Leal 240 Jodo Batista Tijucas
Microrre.giau de %ela ‘-.l'lhst‘a co Toklo rﬁmmf astelo
f anoinhas apanduva
Canoinhas lrinedpolis Porto Unian
= Itaidpolis Zanta Terezinha
Meso;lreglao do Mafra Timbé Grand
orte Major Vieira Trés Baras
g Microrregidio de Araduarl Jaragua do Sul
Catarinense airile Balnedrio Barra do Sul Joimville
Conpa Massaranduba
Garuwa 280 Francisco do Sul
Guaramirim Schroedear
ltapoa
Microrregiao de g_amh?ﬂ A_IB'EI'EI
= i Megrinbio
Sao Bento do Sul 20 Bonto do S
Microrregidio de Aguas de Chapecd Maowva Erschim
Chapecd Aguas Frias Mowva ltaberaba
Baom Jesus do Oesta Miowo Horizonte
Caibi Palmitos
Campo Eré Pinhalzinho
Caxambu do Sul Planalo Alegre
Chapecd Cuilombo
Cordilheira Alta Zaltinho
Coronel Freitas Zanta Terezinha do Progresso
Cunha Pora Zantiago do Sul
Cunhatai Sao Bemardino
Flor do Sartio Zao Carlos
. Formosa do Sul 2380 Lourengo do Oeste
Mesorregiao do Guatambu Sao Miguel da Boa Vista
Iraceminha Saudades
Oeste Irati Serm Alta
Catarinense Jamdindpolis 2ul Brasil
Maravilha Tigrinhos
Midelo Unifo do Ceste
Microrregigo de ilgLEEIa Vista gn_d?ia do Sul
. rabuta Aial
Concordia Arvoredo Paritiba
Concdrdia Piratuba
Ipira Presidents Castelo Branco
Ipamirim Zeara
Irani, Itd Xavantna
Microrregiao de i@uq E'T':'!:Etﬂ ftgldgmlis
moio Trn n Régis
Joacaba Cagador Luzerna
Calmon Macigira
Capinzal Matos Costa
Catanduvas Curo
Erval Velho Pinhairo Prato
Fraiburgo Rio das Antas
Harval d'Oeste Salto Veleso
Ibiam Tangara
Ibicars Treze Tilias
lomeré Wargem Bonita
Jabord Videira
Joagaba




Anchieta Falma =ala
Bandeirante Paraiso
i Barra Bonita Princesa
Microrregidio de | Bdmonte Riqueza
Sao Miguel do Descanso Romelindia
Oeste Diznisio Carqueira Zanta Helena
Guaraciaba Sao Jodo do Ceste
Guaruja do Sul 280 José do Cedro
|pora do Deste 280 Miguel do Ceste
apiranga Tundpolis
Mondai
Abelardo Luz Marema
Bam Jesus Cura Verde
. B Coronel Martins Passos Maia
Microrregisio de | Entre Rios Ponte Serrada
Xanxere Faxinal dos Guedes 280 Domingos
Gakao Vargeao
|puagu Kanweré
Jupia Xaim
Lajeado Grande
Ararangua Passo de Torres
Balnedrio Amoio do Siva Praia Grande
. Balnedrio Gaivota Zanta Rosa do Sul
Microrregidio de | Emo Sa0 Joao do Sul
Ararangua Jacinto Machado Sombria
Maracaja Timbé do Sul
Meleiro Turvo
Moo Grande
Microrregié‘in de | Cocal doSul Moo da Fumaga
R R, Gricidma Mova Veneza
Mesorregiao do Criciima Formuilhinha Sidardpolis
H lzara Trevisa
Sul Catarinense Laura Muller Urussanga
Amazém Oeans
Brago do Morte Pedras Grandes
. Capivari de Baixo Rio Fortuna
Microrregifio de | Garopaba Sangae
Tubario Grao Para Santa Rosa de Lima
Gravatal 280 Ludgero
Il Zao Martinho
Imnbituba Tubarao
Jaguaruna Treze de Maio
Laguna
Apiina Guabinba
Ascurra Inclaial
< = Benedito Movo Luiz Alves
Microrregidio de | Blumenau Pomerode
Blumenau Botuvera Rio dos Cedros
Brusque Riodleio
Doutor Padrinho Timbd
Gaspar
Microrregisio de Balnedrio Camborid [tap=ma
ltajai Barra Velha Maveqantes
Bombinhas Penha
Camborid Pigamas
e lihata Parto Belo
Mesorregiao do Itajai S0 Josio do ltapsril
iai Microrregiao de | Agrolandia Ituporanga
Vale do |tEI]iEII ltu porgnga Atalanta Petroldndia
Chapadao do Lageado Vidal Ramos

Imbia

Microrregiso de
Rio do Sul

Agrondmica
Aurora

Brago do Trombudo
Dona Emma
Ibirarmna

Jiosd Boiteu
Laurentino
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Mirim Doce

Pouso Redondo

Presidenta Getilio
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Rio do Campa
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Trombude Central
Vitar Mairees
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Mesorregiao de
Serrana

Anita Garibalci Lages
Bocaina do Sul Cacilio Costa
B Bom Jardim da Serra Paine|
Microrregldo de | Bom Retiro Palmeira
Campos de Campo Belo do Sul Rio Rufino
Lages Capdo Alto Sao Joaquim
Celso Ramos 580 José do Carrito
Cerro Megro Lrnubici
Correia Pinto Urnupama
Microrregiao de Abdon Bafista Ponta Alta
Curitibanos Brundpolis Ponte Alta do Morts

Campos Novos
Curitibanos
Frai Rogério
Mante Cado

Santa Cecilia

S&o Cristdvio do Sul
Vargem

Zotéa

FONTE: IBGE
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Apéndice I — FICHA DE COLETA DE DADOS
DADOS DO PACIENTE

INICIAIS DO PACIENTE: REGISTRO:
IDADE DO PACIENTE (na época da cirurgia):
Data de entrada na LISTA DE ESPERA (data da consulta onde foi decidido pelo médico e
pela familia que seria feita a operagao): / /

Data da operagao: / /

Tempo de espera (em meses) :
Doenga: () Hérnia inguinal () Hérnia umbilical ( ) Fimose ( ) Hipospadia
() Cisto tireoglosso () Criptorquidia () Cisto derméide ()

DADOS DOS RESPONSAVEIS

Grau de parentesco do respondente com a crianca:
Escolaridade do respondente:
(analfabeto, 1° grau incompleto , 1° grau completo, 2° grau incompleto 2° grau completo ,
superior incompleto , superior completo)

Cidade e estado de procedéncia:
Telefone (s) para contato:
E-mail:

PERGUNTAS

1) Com relagdo ao tempo de espera para a operacao vocé achou:
() aceitavel () ndo aceitavel
Se NAO ACEITAVEL, até quanto tempo vocé consideraria aceitavel para essa operagao?

2) Vocé percebeu que o problema de satde da crianga, motivo da indicacao cirurgica, piorou
durante a espera ?

( ) Sim () Nao

3) Numa escala de ZERO (nenhum estresse) a DEZ (muito estresse) , que nota representaria
melhor o estresse emocional da sua familia durante o tempo de espera?

| | | | | | | | | | |
o\ 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nenhum estresse Muito estresse

4) A crianga conseguiu participar das suas atividades habituais NORMALMENTE durante o
tempo de espera?
( ) Sim ( )Nao

5) A rotina da familia mudou muito?
( )Sim ( ) Nao
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6) Vocé aceitaria a transferéncia da crianga para um outro servigo publico, mesmo que em
outra cidade, para a realizagdo MAIS RAPIDA do procedimento cirargico?
( )Sim ( )Nao

7) Vocé optaria pela realizagio MAIS RAPIDA da operagdo através de um servigo privado

(pago)?
( ) Sim () Nio

8) Numa escala de ZERO (nenhuma urgéncia) a DEZ (muita urgéncia) , qual a nota
representaria melhor a urgéncia da cirurgia da crianga, na sua opiniao?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nenhuma urgéncia Muita urgéncia

9) Vocé foi esclarecido pelo médico acerca dos motivos pelos quais a crianga esta na lista de
espera e entendeu plenamente a sua situacdo de satde (doenca que nao requer tratamento
cirirgico imediato)?

() Sim ( )Nao
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Apéndice II - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA EM SERES HUMANOS DO HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO

/le\\

HOSFITAL INFANTIL
Joana de Cusmdo
Qokos e Sl in e ¢ o descese

Hospital Infantil Joana de Gusmao

Comité de Etica em Pesquisa

PARECER 036/2008

NOME DO PROJETO: As perpectivas dos pais a espera pela cirurgia dos filhos

PESQUISADORA: Aline Zimmermann de Azambuja

ORIENTADOR: José Antonio de Souza

INSTITUIGAO RESPONSAVEL: HIJG

DATA DO PARECER: 12/02/2008 REGISTRO NO CEP: 003/2008

GRUPO E AREA TEMATICA: Grupo Il - 4.01

DOCUMENTOS SOLICITADOS SITUACAO
1.FOLHA DE ROSTO OK
2.PROJETO DE PESQUISA OK
3.CURRICULO DO PESQUISADOR OK
4 CARTA DE ENCAMINHAMENTO AO CEP OK

5.TERMO DE COMPROMISSO ETICO

6.CONCORDANCIA DO SERVICO

7.DECLARACAO ASSINADA PELA DIREGCAO DO HIJG

9. FORMULARIO DE AVALIACAO ECONOMICO FINANCEIRA
10. DECLARACAO PARA PUBLICAGAO E RELATORIO FINAL

Ver comentario
Ver comentario
OK
Isento
OK

Comentario: - No item 5, resta ser datada a emisséo da carteira de identidade do pesquisador e citar

a qual cédigo de ética este estara sujeito. - No item 6, deve constar por extenso ou carimbo, o nome

legivel do chefe do servico, visto que esse foi assinado como “por” pelo orientador do estudo.

OBJETIVO

Geral: Avaliar a perspectiva dos pais em relagao a espera pela cirurgia dos filhos.
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FICHA DE AVALIACAO

A avaliagao dos trabalhos de conclusao do Curso de Graduagao em Medicina
obedecera os seguintes critérios:
1°. Andlise quanto a forma (O TCC deve ser elaborado pelas Normas do Colegiado do
Curso de Graduacao em Medicina da Universidade Federal de Santa Catarina);
2°. Quanto ao conteudo;
3°. Apresentacao oral;
4°. Material didatico utilizado na apresentagao;
5°. Tempo de apresentacao:
- 15 minutos para o aluno;
- 05 minutos para cada membro da Banca,;
- 05 minutos para réplica

DEPARTAMENTO DE:

ALUNO:

PROFESSOR:

NOTA
L FORMA ..o
2. CONTEUDO .....oomiioeeeeeeeeeeeeeeeeee e
3. APRESENTACAO ORAL ..ot

4. MATERIAL DIDATICO UTILIZADO ..o,

MEDIA: ( )

Assinatura:
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