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SERIE: TERMINALIDADE EM UTI

Cuidando da Familia de Pacientes em Situacao de
Terminalidade Internados na Unidade de Terapia Intensiva*

Caring for the Families of Terminally ill Patients in the Intensive Care Unit

Marcio Soares, PhD'

RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: O cuidado dos fami-
liares € uma das partes mais importantes do cuidado
global dos pacientes internados nas unidades de te-
rapia intensiva (UTI). No contexto de um paciente ter-
minal ou no qual as perspectivas de recuperagédo sdo
muito improvaveis, esta face do cuidado assume uma
importancia ainda maior, pois na maioria das vezes o
paciente ndo estara desperto, e sera preciso lidar e cui-
dar dos seus familiares. Os familiares tém necessida-
des especificas e apresentam freqiiéncias elevadas de
estresse, disturbios do humor e ansiedade durante o
acompanhamento da internagdo na UTI, e que muitas
vezes persistem apds a morte do seu ente querido.
CONTEUDO: Foram selecionados artigos sobre o cui-
dado de familiares de pacientes em situacado de ter-
minalidade na UTI publicados nos ultimos 20 anos na
PubMed.

CONCLUSOES: A literatura recente esta repleta de
evidéncias de que estratégias voltadas para os fami-
liares como a melhoria da comunicagéo, da prevencao
de conflitos e do conforto espiritual, para citar algu-
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mas, resultam em maiores satisfacdo e percepcao da
qualidade da assisténcia prestada ao paciente na UTI.
Unitermos: comunicacao, espiritualidade, ética, fami-
lia, terminalidade da vida, terapia intensiva

SUMMARY

BACKGROUND AND OBJECTIVES: Caring for the fa-
milies is one of the major tasks of the global care of
patients admitted to the intensive care unit (ICU). In the
context of a terminally ill patient or a patient in whom
the recovery from the acute illness is unlikely, dealing
with and caring for their family members becomes even
more important as the patient will not be awake in most
of situations. Family members have specific needs and
present with high incidence of symptoms of stress, de-
pression, anxiety and related disorders during the ICU
of their beloved one, which can even persist late after
the patient’s death.

CONTENTS: Review of selected studies on the care of
family members of patients at the end-of-life admitted
to the ICU published at the PubMed database during
the last 20 years.

CONCLUSIONS: Recent literature is plenty of eviden-
ce that strategies directed to care of family members,
such as improvement of the communication process,
prevention of conflicts, and spiritual care, can improve
satisfaction and perception of quality on the care of pa-
tients at the end-of-life in the ICU.

Key Words: communication end-of-life, ethics family,
intensive care, spirituality.

INTRODUGAO

O cuidado dos familiares € uma das partes mais impor-
tantes do cuidado global dos pacientes internados nas
unidades de terapia intensiva (UTI). No contexto de um
paciente terminal ou no qual as perspectivas de recu-
peracao sdo muito improvaveis, esta face do cuidado
assume uma importancia ainda maior, pois na maioria

481



SOARES

das vezes o paciente nao estara desperto e sera preci-
so lidar e cuidar dos seus familiares. Os familiares tém
necessidades especificas e apresentam freqliéncias
elevadas de estresse, disturbios do humor e ansiedade
durante o acompanhamento da internacdo na UTI, e
que muitas vezes persistem apds a morte do seu ente
querido’?. Atualmente, muitos profissionais de saude
das UTI ainda acreditam que o cuidado dos familiares
dependa basicamente de habilidades e caracteristicas
individuais, e que esta responsabilidade seja exclusiva
de profissionais especificos como psicélogos e assis-
tentes sociais. Entretanto, embora esses profissionais
tenham extrema importancia nesse processo, o cuida-
do dos familiares € de responsabilidade de todos na
UTI. E também lamentavel que o cuidado da familia
seja tdo pouco (ou nao seja) abordado na maioria dos
cursos de graduacao da area da saude. Por exemplo,
programas educacionais voltados para preparar estu-
dantes para lidarem com familiares de pacientes termi-
nais tém resultados bastante satisfatérios®. Contudo,
o0 momento atual é também extremamente oportuno
para a sua discussdo com o destaque que Ihe é de-
vido. A literatura recente esta repleta de evidéncias
de que estratégias voltadas para os familiares como a
melhoria da comunicacéo, da prevencgao de conflitos e
do conforto espiritual, para citar algumas, resultam em
maiores satisfacdo e percepc¢édo da qualidade da as-
sisténcia prestada ao paciente na UTI. Neste artigo, os
termos “familia” e “familiares” séo utilizados de modo
amplo, englobando ndo apenas os parentes consan-
glineos e conjuges, mas todos os que fazem parte do
circulo afetivo do paciente.

Foram selecionados artigos sobre o cuidado de fa-
miliares de pacientes em final de vida publicados nos
Ultimos 20 anos na PubMed (www.pubmed.gov). Utili-
zaram-se unitermos: end-of-life, family care, communi-
cation, intensive care unit, palliative care.

COMPREENDENDO AS NECESSIDADES DOS FA-
MILIARES DE PACIENTES

Nas situagcdes de terminalidade, familiares de pacien-
tes tém necessidades especificas que tém sido avalia-
das em diversos estudos. Estas necessidades foram
sumarizadas nas recomendacgdes da Society of Critical
Care Medicine para as situacbes de terminalidade na
UTI e sdo as seguintes®.

e Estar préximo ao paciente;

e Sentir-se util para o paciente;

e Ter ciéncia das modificacdes do quadro clinico;
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e Compreender o que esta sendo feito no cuidado e
porque;

e Ter garantias do controle do sofrimento e da dor;

e Estar seguro de que a decisédo quanto a limitagcdo do
tratamento curativo foi apropriada;

e Poder expressar 0s seus sentimentos e angustias;

e Ser confortado e consolado;

e Encontrar um significado para a morte do paciente.
Atender as necessidades dos familiares € uma das res-
ponsabilidades da equipe da UTI. A avaliacdo cuidado-
sa destas necessidades fornece subsidios importantes
para a melhoria da compreensdo, da satisfacdo e da
capacidade para participar nas decisdes relacionadas
ao cuidado de alguém, que na maioria das vezes nao
podera decidir por si proprio.

PREPARAGAO DO AMBIENTE DA UTI PARA OS
FAMILIARES DE PACIENTES EM SITUAGOES
TERMINAIS

As UTI sempre foram percebidas pela populacéo leiga
€ mesmo por alguns profissionais de saude de outras
especialidades como lugares de muito sofrimento, frios
e pouco acolhedores. A filosofia da humanizacédo das
UTI representou um grande avang¢o para a mudanca
desta percepc¢ao. Entretanto, este processo de “huma-
nizacao” ainda é bastante timido, pois a estrutura fisica
e organizacional da maioria das UTI ainda prioriza a
conveniéncia dos profissionais de saude, deixando as
prioridades de pacientes e seus familiares em segundo
plano. Poucas sao as UTI que dispdéem de boxes in-
dividualizados, locais reservados para a comunicagao
com familiares e politicas de flexibilizagao do acesso
ou mesmo de acesso livre aos familiares de pacientes,
mesmo daqueles em situacdo de terminalidade. Estas
necessidades sdo identificadas de modo recorrente
dentre os principais fatores associados com a ocor-
réncia de estresse, ansiedade e depressao nos familia-
res, bem como pela insatisfagdo com as assisténcias
prestadas ao paciente'25. Dentre as questdes ambien-
tais, o nivel de ruido dentro de muitas UTI beira o in-
suportavel para os profissionais de saude, pacientes e
familiares. Niveis elevados de ruidos constantes estao
relacionados com burnout em profissionais de saude®
sdo imediatamente apontados pelos familiares como
indicadores de um ambiente desacolhedor na UTI.

O argumento de que a estrutura fisica de uma UTI foi
concebida dentro de um padrao desejavel em uma épo-
ca passada, ndo pode servir de pretexto para o imo-
bilismo no paradigma do cuidado a ser prestado aos
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familiares. Medidas organizacionais como o controle
dos niveis de ruido, existéncia de um local (por mais
elementar que seja) reservado e de um grupo limitado
de pessoas para a informacao dos familiares os quais
possam ser identificados como responsaveis pelo cui-
dado do paciente, e a mobilizacdo da equipe para uma
politica mais liberal dos horarios de acesso dos fami-
liares de pacientes em situacédo de terminalidade nado
demandam investimentos financeiros ou mudancas
estruturais de grande porte, mas fundamentalmente
de uma mudanca cultural dos membros da equipe da
UTI. Na flexibilizagéo das politicas de visitagéo, a au-
torizacdo da entrada mais de um familiar ao mesmo
tempo é desejavel. Para aqueles que experimentam a
perda de um ente querido, este esforco organizacio-
nal pode representar muito. Wall e col. relataram que a
satisfacdo de familiares com a assisténcia prestada na
UTI aos pacientes que faleceram foi maior do a que de
familiares dos pacientes que receberam alta’.

COMUNICACAO DURANTE CONFERENCIAS E
ENCONTROS COM FAMILIARES SOBRE AS SITUA-
COES DE TERMINALIDADE

O processo de comunicacao é a pedra angular do cui-
dado dos familiares. Um das tarefas mais importantes
de um intensivista é fornecer, de modo apropriado,
informacdes claras e realistas, mas também compas-
sivas e solidarias. Particularmente, nas situacbes de
terminalidade, os encontros podem ser dificeis e com-
plexos quando ndo existe uma relacdo previamente
estabelecida entre intensivistas e familiares. No estudo
FAMIREA, realizado em 43 UTI francesas, 73% dos fa-
miliares e 84% dos cbnjuges dos pacientes apresen-
tavam sintomas de estresse, ansiedade ou depressao.
Quando ajustados para caracteristicas relacionadas ao
paciente e dos préprios familiares, os principais fatores
associados com a presenca destes sintomas foram a
auséncia de encontros regulares com os médicos e de
um local préprio para estes encontros, e principalmen-
te a percepcao de contradicdes nas informacdes rece-
bidas'. Cerca de metade dos familiares relataram que
as informacdes sobre os pacientes foram passadas de
forma inapropriada, e que a compreensao pelos fami-
liares foi relacionada com tempo despendido durante
os encontros®. Os sintomas de estresse, ansiedade e
depressao podem perdurar muito tempo apds a morte
do paciente?.

Cicely Saunders, fundadora dos cuidados paliativos,
observou que “o modo pelo qual as pessoas morrem
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permanece na memoria dos que continuam vivos”®. No
caso de familiares vivenciando uma situacao de termi-
nalidade, esta observacédo pode ser ao mesmo tempo
um risco ou uma oportunidade. Uma boa comunicacao
depende fundamentalmente da capacidade de ouvir. E
preciso haver atencdo para nao desperdicar as oportu-
nidades durante os encontros com os familiares e nas
discussdes sobre terminalidade e cuidados de final de
vida®''. A comunicacgéo deve ser feita de modo claro e
com a utilizacao de termos que sejam compreensiveis
pelos familiares, pois a utilizacdo de expressoes téc-
nicas ou do uso do jargdo médico pode impedir que
o significado e a intencdo de algumas assertivas ndo
sejam assimilados adequadamente, o que pode gerar
conflitos e sensacdes de “abandono” no cuidado do
paciente e dos proprios familiares® .

A duracdo dos encontros é também de extrema im-
portancia, e encontros de duragéo reduzida estéo rela-
cionados a insatisfagdo com a assisténcia'. A relagédo
contraria, isto é tempos maiores associados com uma
maior satisfagéo, ja foi igualmente documentada®. O
tempo despendido em um numero excessivo de pro-
cedimentos e tarefas que um paciente grave deman-
da, compete e acaba muitas vezes por limitar o tempo
dispensado a sua familia. Entretanto, a equipe da UTI
deve se organizar para diminuir este desequilibrio no
processo de cuidado de pacientes e familiares.

Uma medida simples e para a qual ja existem evi-
déncias para o seu uso rotineiro é o fornecimento de
uma brochura ou folheto informativo sobre o proces-
so de cuidado, definicdo de alguns termos técnicos
e de intervencdes, e da estruturacéo fisica e orga-
nizacional da UTI'“. Recentemente, o beneficio do
fornecimento de uma brochura especifica para fa-
miliares de pacientes internados em UTI cuja expec-
tativa era o 6ébito foi testada em um ensaio clinico.
No texto inicial desta brochura, além da descricao
das informacdes que poderiam ser encontradas no
documento, havia uma afirmacéo explicita de soli-
dariedade da equipe da UTI. Os familiares que rece-
beram a brochura além dos cuidados habituais pres-
tados nas UTI apresentaram ao final de trés meses
do 6bito do paciente menor incidéncia de sintomas
de estresse pos-traumatico, ansiedade e depresséao
e menor necessidade de farmacos psicoativos. Em-
bora o tempo despendido aos familiares no primeiro
encontro tenha sido maior no grupo da intervencéo,
o fornecimento da brochura reduziu de modo signifi-
cativo a necessidade de informagcdes complementa-
res nos encontros subsequentes.
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CUIDADO ESPIRITUAL

A espiritualidade € uma caracteristica humana que, den-
tre outros aspectos, possibilita ao individuo encontrar
significado e propdsito para a sua vida'®. Embora estejam
relacionadas, espiritualidade e religido ndo séo equiva-
lentes. As situacdes que antecedem e envolvem os pro-
cessos de morte e morrer estao entre aquelas em que a
espiritualidade e a necessidade de conforto espiritual sédo
mais evidentes. A despeito disso, poucos sdo os estu-
dos disponiveis sobre o tema em familiares e pacientes
internados em UTI. Em estudo realizado por Wall e col.",
com familiares de pacientes em situacao de terminalida-
de na UTI, o grau de satisfacdo com o cuidado geral dos
pacientes foram altamente correlacionados a satisfagao
com o cuidado espiritual. Dentre os aspectos avaliados,
a disponibilidade ou a presenca de um religioso (do hos-
pital ou trazido pelo familiar) durante a visita na UTI foi
o principal fator apontado. A visdo de muitos intensivis-
tas de que os cuidados médico e espiritual ndo sejam
complementares € no minimo insensivel nas situacdes de
terminalidade. Citando Robert Nelson: “A nossa (dos in-
tensivistas) habilidade de atender as necessidades espiri-
tuais e religiosas na UTI ndo significa a fuséo das fun¢des
de um representante religioso com as de um médico. Na
verdade, ela requer uma capacidade de reflexao e aten-
¢ao dos nossos proprios valores, sentimentos e crengas
sobre como nds nos esforgcamos para encontrar algum
significado para o sofrimento que presenciamos”?®.

CONCLUSAO

Cuidar dos familiares dos pacientes sempre foi antes
de tudo um ato de solidariedade e dependente das ha-
bilidades e do conhecimento tacito de cada individuo,
mas é também hoje um conjunto de estratégias e in-
tervencgdes testadas e fundamentadas cientificamente
que devem fazer parte do processo de formacao de
todo profissional de saude da UTI.
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