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ARTIGO ORIGINAL

Necessidades de familiares de pacientes em terapia

intensiva e sua percep¢ao da comunicagio médica

RESUMO

Objetivo: Compreender a percepgio
da comunicagio médica e das necessidades
de familiares com entes queridos em
terapia intensiva.

Meétodos: O estudo foi principalmente
qualitativo e exploratério, com andlise
temdtica dos comentdrios feitos por 92
familiares com entes queridos em unidades
de terapia intensiva ao responderem
entrevistas presenciais, incluindo o
Quality of Communication Questionnaire
e perguntas abertas sobre sua necessidade
de mais ajuda, a adequagio do local
onde recebiam informagées e outros
comentarios.

Resultados: A média de idade dos
participantes foi 46,8 anos (desvio-
padrio de 11,8), e a maioria deles era do
sexo feminino, casada e tinha educacio
fundamental incompleta ou completa.
Foram encontrados os seguintes
temas: percep¢do das caracteristicas
da comunica¢io médica; sentimentos
gerados pela comunicagio; consideragoes
sobre questoes especificas do Quality
of Communication Questionnaire;
necessidades dos familiares; e estratégias
para suprir as necessidades relativas a
comunicagio. As caracteristicas que

facilitaram a comunicagio incluiram
atengio e escuta. As caracteristicas que
dificultaram a comunicagao inclufram
aspectos de compartilhamento
de informagées, como linguagem
inacessivel; falta de clareza, objetividade,
sinceridade e concordancia entre a
equipe; tempo limitado e localizacio
inadequada. Sentimentos como
vergonha, impoténcia e tristeza foram
citados quando a comunicac¢io era
inadequada. As necessidades dos
familiares relacionadas 4 comunica¢io
inclufam mais detalhes do diagndstico,
do prognéstico e da condigao de
saude do ente querido; participagio na
tomada de decisoes e ser questionado
sobre sentimentos, espiritualidade,
morrer ¢ morte. Outros estavam
relacionados s visitas mais longas, ao
apoio psicoldgico, a assisténcia social e
a melhor infraestrutura.

Conclusio: E necessirio otimizar a
comunicagio médica e a infraestrutura
hospitalar para melhorar a qualidade da

assisténcia a familiares.

Descritores: Comunicagio; Familia;
Estado terminal; Relagoes profissional-
familia; Unidades de terapia intensiva;
Inquéritos e questiondrios

INTRODUGAO

Ter um ente querido hospitalizado na unidade de terapia intensiva (UTT)
causa grande impacto emocional e psiquico em familiares. E um contexto que
pode gerar um “turbilhdo de sentimentos”™ e até causar distdrbios psiquidtricos,
como ansiedade, estresse pds-traumdtico e depressio em alguns familiares.

Virios fatores podem influenciar o sofrimento ¢ o estresse de familiares.
Eles incluem a condigao de satde do ente querido em si; 0 medo da morte de
seu ente; as mudancas importantes na dinimica da vida pessoal resultantes da
doenga de seu familiar; o ambiente da UTI, que ¢ tipicamente ruidoso, parece
impessoal e contém equipamentos intimidadores, como monitores e ventiladores
mecanicos; e o ambiente da sala de espera ou do corredor do hospital, no qual
os familiares esperam por noticias sobre a satide de seu ente.!?
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A anggstia causada pela espera de informagdes faz da
comunicagio com o médico um momento decisivo, o
qual pode reduzir ou aumentar as incertezas dos familiares.
No contexto das UTTs brasileiras, a comunicac¢ao ainda é
normalmente feita por meio de boletins médicos e, com
menor frequéncia, em conferéncias familiares. Uma das
fun¢oes da comunicagio ¢ esclarecer duvidas quanto ao
diagnéstico, tratamento e progndstico. Outra fungio é
permitir a0 médico obter informagées sobre os entes queridos
quando eles nao conseguem se comunicar e manifestar suas
perspectivas, necessidades, valores e desejos."*>” Nesse
ultimo caso, os familiares tornam-se a “voz” do paciente,
e algumas responsabilidades recaem sobre eles, como a
participagdo no processo de tomada de decisoes terapéuticas,
podendo causar sofrimento adicional.!>®

E preconizado que tanto o paciente quanto seus
familiares sejam considerados membros da equipe na
comunicacio médica.® Os médicos devem acolher,
estabelecer e manter um relacionamento com os familiares;
falar objetivamente, em linguagem clara, sem utilizar
termos técnicos; encorajd-los a participar ativamente das
reunibes, fazendo perguntas abertas e dando espago para
que expressem suas perspectivas, dividas e sentimentos;
escutar atentamente, respondendo as suas emogdes com
empatia e compaixao; e esclarecer suas duvidas, para que
tenham clareza sobre a situacio e se sintam mais confiantes
em participar dos processos decisérios sempre que
desejarem e for necessdrio.**® Apesar da importincia da
comunicagio, estudos tém mostrado que alguns familiares
nao compreendem plenamente o diagndstico, o plano de
cuidados e o progndstico de seus entes queridos e sentem
que os profissionais se comunicam impessoalmente, sem
demonstrar empatia ou compaixio.!*>”

O conhecimento sobre a percep¢ao dos familiares cujos
entes estao em terapia intensiva em relagao a qualidade
da comunicacio médica e o conhecimento sobre suas
necessidades sdo essenciais para avaliar o nivel de cuidados
prestados e contribuir para promover medidas destinadas
a reduzir os danos potenciais a satide de pacientes e seus
familiares.

Curtis et al. desenvolveram um instrumento chamado
Quality of Communication Questionnaire (QoC) para avaliar
a qualidade da comunicagiao médica por pacientes com
doengas cronicas em fim de vida, o qual contém itens
relacionados & comunicacio geral e 4 comunica¢io em fim
de vida.11V

O QoC foi traduzido e adaptado culturalmente ao
portugués brasileiro em 2017"? e, posteriormente, foi
validado em 2021.%% Além disso, foi adaptado para
familiares, traduzido para o portugués brasileiro e validado

com permissio dos autores da escala original."¥ Durante
as entrevistas com familiares, ao solicitar sua avaliacio
de cada item do QoC, muitos deles fizeram comentdrios
espontineos para justificar suas avaliagoes. Esses comentdrios
foram registrados por escrito pelo entrevistador. Comentarios
espontineos apareceram no estudo australiano de Russel, >
bem como no estudo dos autores do presente artigo, ao
aplicar o QoC aos pacientes.?

Considerando a importancia do ponto de vista e percep¢ao
dos familiares para a construgio de conhecimentos que possam
apoiar agdes futuras para promover a qualidade dos cuidados,
o objetivo deste estudo foi compreender a percep¢io da
comunicagio médica e as necessidades dos familiares com
entes queridos em terapia intensiva.

METODOS

O desenho deste estudo foi principalmente exploratdrio
e qualitativo, mas teve abordagem quantitativa para
caracterizar os participantes. Faz parte de um projeto maior
de validagio do QoC, aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade Federal de Santa Catarina, sob o nimero
77721917.8.0000.0121, com a permissio dos autores da
escala original.

Os familiares forneceram seu consentimento livre e
esclarecido por escrito, para que suas informagées fossem
publicadas.

Os participantes do estudo foram familiares de pacientes
internados na UTT em quatro hospitais pablicos do Sul do
Brasil.

A selegio foi feita por conveniéncia, convidando os
participantes qualificados que estavam presentes no local
do estudo no momento da visita do pesquisador.

Os critérios de inclusdo foram ser familiar de paciente
internado na UTI por pelo menos 24 horas, ter 18 anos
ou mais e ser brasileiro.

O critério de exclusio foi ter dificuldade de comunica¢io
por estar emocionalmente abalado (como observado pela
equipe de enfermagem).

O convite para participar do estudo foi feito pessoalmente,
ap6s explicar os objetivos dele, a forma de coleta de dados,
a possibilidade de publica¢io andnima e todos os preceitos
éticos. Os familiares que concordaram em participar do estudo
receberam duas c6pias do formuldrio de consentimento livre
e esclarecido para ler e assinar, permanecendo com uma delas.

0 Quality of Communication Questionnaire

O QoC contém 13 perguntas divididas em duas escalas,
sendo uma sobre comunicagao geral (itens 1 a 6) ¢ outra
sobre comunicacio de fim de vida (itens 7 a 13).0%1V
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As escalas podem ser usadas separadamente ou combinadas,
dependendo do aspecto da comunica¢io em estudo. A versio
adaptada do QoC para familiares é apresentada no anexo 1.

Coleta de dados

O instrumento de coleta de dados foi um questiondrio
estruturado com varidveis sociodemogréficas (idade, sexo,
escolaridade, estado civil e relagio com o paciente); causa
da internagdo na UTT dos entes queridos dos familiares; o
QoC e comentdrios espontineos dos familiares para justificar
suas classificagdes em cada item do questiondrio durante a
entrevista, que foram registrados por escrito pelo entrevistador;
e as trés perguntas abertas a seguir: “Como foi sua percep¢ao
do local em que vocé recebeu o boletim médico?”, “Que
tipo de assisténcia complementar vocé gostaria de receber?”
e “Existem outras perguntas que nio estdo incluidas neste
questiondrio que vocé gostaria de abordar?”.

O foco principal deste estudo sao os dados qualitativos.
Os aspectos quantitativos do QoC nao sao abordados no
presente estudo porque j foram publicados.!?

Os questiondrios foram realizados por entrevista
presencial ou na sala de espera, quando foi possivel manter
a privacidade, ou em um local reservado no hospital.

A coleta de dados foi realizada por um pesquisador
previamente treinado antes ou depois da visita do familiar

ao ente querido hospitalizado. A coleta de dados ocorreu
entre 24 de outubro de 2015 e 2 de agosto de 2016 e entre
15 de agosto de 2018 ¢ 25 de outubro de 2019.

As entrevistas duraram pelo menos 1 hora, porque os
familiares aproveitaram a oportunidade para falar sobre
suas experiéncias, necessidades e percepgoes, as quais o
pesquisador escutou atentamente e registrou as respostas.

Analise dos dados

Os dados foram registrados em um banco de dados
usando o Statistical Package for the Social Sciences (SPSS),
versao 26.0.

A anilise dos dados sociodemograficos e das causas de
internagao dos entes queridos dos familiares foi realizada
utilizando estatistica descritiva: teste # de Student (t) para
comparar dois grupos em relagio a varidveis continuas e
teste do qui-quadrado de Pearson, para dois grupos de
varidveis categéricas. A hipétese nula foi rejeitada se sua
probabilidade fosse inferior a 0,05.

A andlise dos dados qualitativos foi temdtica, comegando
com a leitura dos relatérios para familiariza¢io, sem
marcacio do texto, seguido da identificagio de unidades
de significado (palavras ou termos), unidades de contexto
(busca de contextos interrelacionados com as unidades de

Anexo 1 - Versao brasileira do Quality of Communication Questionnaire para familiares e sua traducéo reversa

Versao brasileira do QoC para familiares

Tradugao reversa da versao brasileira do QoC para familiares

Gostarfamos de saber, 0 mais detalhadamente possivel, 0 quanto o(a) médico(a) que cuida dos

We would like to know, in as much detail as possible, how good the doctor

problemas de satide de seu(ua) ente querido(a) é bom(a) em falar com o(a) senhor(a) sobre a
doenca dele(a) e os tipos de cuidados que ele(a) gostaria de receber se ficasse pior ou doente
demais para responder por si mesmo(a). Sabemos que muitas pessoas tém grande admiragao
por seus(uas) médico(a)s. Para nos ajudar a melhorar a comunicagéo entre médico(a)s e
familiares, por favor, seja critico(a).

Enunciado: Ao falar com o(a) médico(a) sobre questées importantes, como seu(ua) ente
querido(a) ficar muito doente, o quanto ele(a) € bom/boa em:

1. Usar palavras que o(a) senhor(a) consiga compreender.

. Olhar em seus olhos.

. Responder a todas as dlvidas sobre a doenca de seu(ua) ente querido(a).
. Ouvir 0 que o(a) senhor(a) tem a dizer.

. Preocupar-se com ofa) senhor (a) como pessoa.

. Dar atencdo plena ao(a) senhor(a).

. Falar sobre seus sentimentos se acaso seu(ua) ente querido(a) piorar.

. Dar detalhes sobre a condicao de seu(ua) ente querido(a), se acaso ele(a) vier a piorar.

O 00 N OO O B~ Ww N

. Falar sobre quanto tempo seu(ua) ente querido(a) tem de vida.

10. Falar sobre como o morrer poderia ser.

11. Envolver o(a) senhor(a) nas discussdes do tratamento para o cuidado de seu(ua) ente querido(a).

12. Perguntar sobre coisas importantes da vida de seu(ua) ente querido(a).

13. Perguntar sobre suas crengas espirituais ou religiosas.

taking care of your loved one health problems is good in talking with you
about his or her illness and the types of care he or she would want if he
or she became sicker or too sick to speak for himself/herself. We know
that many peaple think very highly of their doctors. To help us improve
communication between doctors and family members, please be critical.

Enunciate: When talking with Doctor important issues, such as your loved
one becoming very ill, how good he or she is in:

1. Using words that you can understand.

2. Looking you in your eyes.

3. Answering all questions about the illness of your loved one.

4. Listening to what you have to say.

5. Caring about you as a person.

6. Giving you full attention.

1. Talking about your feelings if your loved one gets sicker.

8. Giving details about your loved one’s condition if he or she gets sicker.
9. Talking about how long your loved one might have to live.

10. Talking about how dying might be.

11. Involving you in discussions about the treatment of your loved one.
12. Asking about important things in life of your loved one.

13. Asking you about spiritual and religious beliefs.

QoC - Quality of Communication Questionnaire.
Fonte: Os autores

Crit Care Sci. 2023;35(1):73-83
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significado) e nicleos de significado (temas), relacionando e
interrelacionando as unidades anteriores."”

Os comentérios dos participantes para ilustrar algumas
unidades de contexto sio identificados nos resultados com
F e um ntimero para as mulheres (por exemplo, F1) e M e
um ntimero para os homens (por exemplo, M1).

RESULTADOS

A média de idade dos 92 familiares participantes do
estudo foi 46,8 anos (desvio-padrio - DP = 11,8), sem
diferencga por sexo [t(90) = -0,17; p = 0,87]. Outras
caracteristicas sociodemogréficas dos participantes sio
apresentadas na tabela 1. Houve mais participantes do sexo
feminino do que do masculino [¥2(1) = 14,1; p < 0,001].

As causas de hospitalizacao dos entes queridos dos
participantes, conforme informado por eles, encontram-se
na tabela 2.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemogréficas dos 92 familiares que participaram
do estudo

Caracteristicas n (%)*
Sexo
Feminino 64 (69,6)
Masculino 28 (30,4)
Escolaridade
Ensino Fundamental incompleto 23 (25,0)
Ensino Fundamental completo 27 (29,3)
Ensino Médio incompleto 9(9,8)
Ensino Médio completo 16 (17.4)
Ensino Superior incompleto 11 (12,0
Ensino Superior completo 6 (6,5)
Estado civil
Casado 55 (59,8)
Divorciado 1(1,1)
Unigo civil 24 (26,1)
Vitvo 4 (4,3)
Solteiro 8(8,7)
Parentesco com o paciente
Filho(a) 32 (34,8)
Conjuge 26 (28,3)
Irma(o) 18 (19,6)
Progenitor(a) 9(9.8)
Cunhado(a) 2(2.2)
Primo(a) 2(2.2)
Tio(a) 2(2.2)
Genro/nora 1(1,1)

* A porcentagem total é de 102% devido aos arredondamentos para uma casa decimal.

Tabela 2 - Causas de hospitalizacéo de entes queridos em unidade de terapia
intensiva dos 92 familiares que participaram do estudo

Causa da hospitalizacao do ente querido n (%)
Cardiovascular (25; 27,18%)

Aneurisma da aorta abdominal 2(2.17)
Cirurgia co_roné_ria n.éo ldefinida, cirur_gia de. 7(7.61)
revascularizagdo miocdrdica ou angioplastia
Tromboembolismo pulmonar 3(3,26)
Insuficiéncia cardiaca congestiva 1(1,09)
Cateterizagao 5 (5,43)
Implante ou substituicdo de valvula adrtica 4 (4,35)
Enfarte agudo do miocérdio 1(1,09)
Resseccao de tumor intracardiaco 1(1,09)
Problemas cardiacos sem causa especifica 1(1,09)
Respiratério ou toracico ndo cardiovascular (18; 19,55%)
Pneumonia 9(9,78)
Bi6psia ou resseccéo pulmonar 2(2.17)
Influenza tipo A 1(1,09)
Asma 2(217)
Insuficiéncia respiratdria 2(2.17)
Doenga pulmanar obstrutiva cranica 2(217)
Gastrintestinal/abdominal (6; 6,53%)
Ulcera péptica 1(1,09)
Enterectomia parcial 1(1,09)
Cirrose 1(1,09)
Hemorragia intestinal 1(1,09)
Cancer de intestino 2(2,17)
Neuroldgica (9; 9,78%)
Hemorragia subaracnoidea 3 (3,26)
Acidente vascular cerebral 2 (2,17)
Traumatismo craniencefalico 4 (4,35)
Renal (3; 3,26%)
Doenca renal cronica 2(217)
Nefrectomia 1(1,09)
QOutras causas (31; 33,70%)
Sepse 16 (17.39)
Linfoma 1(1,09)
Leptospirose 1(1,09)
Intoxicagdo exdgena 3 (3,26)
Politraumatismo 3 (3,26)
Transplante de medula dssea 2 (2,17)
Causa pos-cirlirgica nao definida 2 (2,17)
Infeccdo pelo virus Zika 1(1,09)
Ldpus eritematoso sistémico 1(1,09)
Cetoacidose diabética 1(1,09)
Total 92 (100,0)

Crit Care Sci. 2023;35(1):73-83
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Foram encontrados os seguintes temas: percep¢io das
caracteristicas da comunicagio médica; sentimentos gerados
pela comunicagio; consideragoes sobre questoes especificas
do QoC; necessidades dos familiares; e estratégias para
superar as necessidades percebidas em relagio & comunicagio.

A figura 1 mostra o tema “comunicagio médica’, bem
como as unidades de contexto e os significados encontrados.

As caracteristicas que facilitaram a comunicagio entre
médicos e familiares incluiram um local adequado para a
conversa e a dedicagio do médico, atencio, contato visual,
habilidades de escuta, expressio de seus sentimentos,
perguntas sobre coisas importantes para seu ente querido
e sobre suas preocupacoes, medos e angustias.

Percepg¢ao sobre caracteristicas da comunica¢ao médica

que facilitaram

—

local adequado médico médico
dedicagéo
atengdo
olhar nos olhos
escutar
encorajar a fazer perguntas

falar sobre sentimentos

perguntar sobre

preocupacgdes, medos
e angustias

coisas importantes para seus entes queridos

N
/—/\R

que limitaram

local inadequado tempo limitado

no corredor
falta de infraestrutura

desrespeito na frente do ente querido
objetividade

falta de sinceridade
detalhes

concordancia entre a equipe
linguagem inacessivel
ndo questionar se tinham duvidas

ndo falar sobre a morte ou o morrer

Sentimentos gerados pela comunica¢ao médica

boa

—
bem-estar por sentir que os médicos
importavam-se com seu sentimentos humilhagio
tratarem a doenga
e ndo o paciente
médicos ndo se importarem com
seus sentimentos

__— Quando considerada

sensagdo de
)

T~ ruim
vergonha de fazer perguntas

tristeza
angustia
impoténcia

duvidas

Consideragdes sobre questdes especificas do
Quality of Communication Questionnaire

Sobre médico perguntar sobre
espiritualidade e religido

/

“ndo é coisa de médico”

Sobre saber como
morrer poderia ser

“médicos garantem que ndo
sentirdo nenhuma dor”

“todos os médicos deveriam explicar”

“os médicos ndo gostam de falar sobre a

Sobre saber quanto tempo de vida
resta ao ente querido

Sobre participagdo em tomadas de decisdo

“gostaria de participar”

“deveria ser para todos
que quisessem”

X

“ndo gostaria de participar”

“médicos dizem que pode ser a qualquer
momento” [...] “que os 6rgdos iam parando”

“médicos ndo podem falar sobre isso,
porque ndo sabem”

morte”

Figura 1 - Percepgéo das caracteristicas da comunicagao médica, sentimentos provocados e consideragdes sobre questdes especificas do Quality of Communication Questionnaire.
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As caracteristicas que limitavam a comunicag¢io foram
variadas. Uma delas foi a baixa inteligibilidade sobre o que
os médicos estavam falando, tendo uma familiar exclamado
que os médicos “ndo deveriam usar expressées que nao
entendemos” (FO1). Esse fato foi ainda agravado quando os
familiares sentiam que os médicos passavam pouco tempo
conversando com eles, fazendo-os sentir que os médicos
estavam “‘com pressa’, “sem falar o suficiente” e deixando-
os “sem entender nada” (M01). Mencionaram ainda seus
sentimentos de vergonha ao “perguntar o que significam
esses ‘palavroes” (F02), referindo-se & terminologia médica
utilizada durante a comunicacao.

A falta de objetividade e detalhes sobre o estado de
satude do ente querido foi bem exemplificada por um
dos familiares: “Eles s6 respondem: ‘Estamos cuidando
bem, tudo vai ficar bem’ (F03). Quanto a participagao
na tomada de decisoes, uma familiar expressou que, como
niao entendia nada, “o médico cuida disso sozinho e nio
me pergunta nada” (F04). Alguns familiares mencionaram
sua percepgao da falta de sinceridade dos médicos, como
ilustrado na seguinte declaragio: “As vezes eu sinto que os
médicos sentem pena de mim e escondem o fato de que
meu esposo nio tem chance de sobreviver” (F05).

As discrepancias entre as informagoes fornecidas pelos
integrantes da equipe também foram destacadas, por
exemplo, na seguinte declaracio: “[...] um médico diz que
o estado ¢ terminal e que n3o hd mais nada a ser feito;
outro diz que nem tudo estd perdido. Todos devem chegar
a um consenso [...]” (F06).

O lugar onde a informagao foi fornecida, ou na frente
do ente querido ou no corredor, sem um espago reservado
para a conversa, foi considerado outro aspecto limitante
da comunicagio por alguns familiares. Outros, entretanto,
mencionaram que, desde que as informacoes necessérias
fossem comunicadas, o local ndo era importante.

Com relagio as atitudes, alguns familiares relataram que
certos médicos nao pareciam se importar com eles ou com
seus entes queridos e esses familiares tinham a sensagdo de
que estavam “mais comprometidos em tratar a doenga e
nao o paciente como um todo” (F07) ou “principalmente
preocupados com a cura e nio com o cuidado” (F08).

Um sentimento expresso foi a angistia enquanto
aguardavam informagées, por exemplo, enquanto a mie do
participante M02 estava sendo transferida para a UTT apds
uma cirurgia cardiaca. O participante relatou que estava
esperando “num estado de imensa afli¢do, e ninguém veio,
nem mesmo para dizer que tudo estava bem” e que isso
foi “totalmente desumano”, porque “para alguém que estd
esperando, minutos se transformam em horas”.

Foram relatadas atitudes de desrespeito e falta de
sensibilidade por parte dos médicos, nio sé afetando a
relagao entre o médico e os familiares, mas também gerando,
para os familiares, sentimentos como impoténcia, tristeza,
senso de humilha¢do e divida quanto a qualidade do
tratamento prestado, como ilustrado na seguinte afirmacio

[...] apds a cirurgia de minha mae, eu fui
depois do fim da hora da visita noturna, mas
eu tinha a permissdo da enfermeira. O médico
me humilhou na frente da equipe, dizendo que
nio era hora de dar informacées sobre o estado
clinico da paciente e que eu teria que esperar
pelo boletim médico. Depois disso, como eu sei
que ¢ ele quem dd o boletim médico, eu nio
fico para receber a informagao. [...] A situagao
gerou um sentimento de impoténcia e tristeza
por ter que deixar minha mae nas maos de uma
pessoa insensivel, o que me gerou duvidas sobre
o tratamento que ela estaria recebendo, jd que
aquele médico me tratou tio desrespeitosamente
(M02).

Foram diversas as observacoes de familiares acerca
de questoes especificas do QoC, como a participagio na
tomada de decisdes. Enquanto alguns nao queriam ou
mesmo nao acreditavam que deveriam participar da tomada
de decisdes, outros pensavam que participar “deveria ser
para todos que quisessem” (M03); o participante M04
expressou o desejo de participar de todas as “reunides”
relativas ao estado de satide de seu conjuge.

Quanto a abordagem do médico aos sentimentos dos
familiares, se o estado de saide do ente querido piorasse,
alguns familiares mencionaram que os médicos nio
perguntavam sobre seus sentimentos, e outros disseram
que recorreram a outros profissionais. A participante FO9
mencionou ter conversado com enfermeiros sobre seus
medos, e outra comentou que “o psicélogo ¢ aquele que
fala sobre ‘esses temas™” (F05).

Em relagio as crencas espirituais e religiosas, uma familiar
disse ndo saber se perguntar sobre crengas e espiritualidade
era “coisa de médico” (F10).

Em relacio a questao sobre o médico ter falado sobre
o tempo de vida de seu ente querido, enquanto o familiar
MO5 comentou que os médicos disseram que a morte
poderia ser a qualquer momento e que “os érgios iam
parando”, outra disse que “os médicos nao podiam falar
sobre este assunto porque nio sabiam” (F06).

Com relagio aos médicos referirem-se 2 morte e a
morrer, uma familiar mencionou que os médicos nao
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gostavam de “falar sobre a morte” (F11), e a participante
F12 disse que os médicos garantiram que o paciente
nao sentiria nenhuma dor. Contudo, uma participante
considerou que todos os médicos deveriam explicar “os
detalhes que antecedem a morte” (F13).

A figura 2 mostra categorias, unidades de contexto e
significados das necessidades dos familiares, assim como
suas estratégias para suprir as necessidades de comunicagio.

As necessidades sentidas pelos familiares foram variadas.
Aquelas relacionadas & comunicagdo inclufam querer
mais informagoes sobre a condi¢io de saide do ente
querido, com mais detalhes, “nao apenas a mesma coisa,
‘instdvel, sem reagdo, muito ruim’” (M05). A participante
MOG, familiar de um paciente colonizado por Klebsiella

Necessidades dos familiares

Assisténcia por profissionais de outras dreas {

pneumoniae carbapenemase, queria saber mais detalhes sobre
os riscos de contaminagio.

A falta de informagbes quando um ente querido foi
transferido da UTI para a enfermaria também foi relatada
por um familiar que esteve no hospital para visité-lo na
UTTI e descobriu que ele jd nao estava mais ld. Em suas
palavras: “H4 uma total falta de organizacio em relacio as
informagoes. Se eu tivesse sido informado mais cedo, teria
vindo preparada para ficar como acompanhante” (F13).

Com relagio ao acesso 2 informagao, foi mencionada a
necessidade de um boletim médico durante o turno noturno
para familiares que trabalham durante o dia, e também da
possibilidade de o boletim médico ser fornecido por profissionais
de enfermagem 4 noite e de serem dadas informagoes por telefone.

psicéloga(o)

assistente social

{construir uma sala
sala de espera - .
P melhorar condigOes de salas existentes

Infraestrutura

dispor de alojamento

ter lugar reservado para boletim médico

mais tempo junto a entes queridos em final de vida

Visitas

Maior cuidado da equipe com entes queridos

ndo realizar procedimentos em hordrio de visitas
mais tempo de duragdo

com seus pertences
com higiene (banho e troca de fraldas)
em geral

ser incluido nas decisées

Comunicagdo

falar sobre emocgdes, crengas e valores

mais espago para falar

informag¢des sobre

mais

acesso a informagdo por meio de

doenga e sua evolugdao

detalhes sobre a condigcdo de saude
qguanto tempo de vida o ente querido tem
processos, incluindo transferéncias

telefone
boletim médico a noite
outros profissionais de salde

Estratégias para superar as necessidades de comunicag¢ao

Compreender as informagées

Falar sobre emogées, crengas e valores com <

perguntando tudo novamente
pesquisando na internet

falando com enfermeira(o)s

enfermeira(o)s

psicdloga(o)s

Figura 2 - Necessidades e estratégias para suprir as necessidades de comunicagao dos familiares com os entes queridos internados na unidade de terapia intensiva.
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Com relagio as visitas, vdrios familiares sugeriram
hordrios de visitagdo prolongados, pois sentiram a
necessidade de permanecer mais de 30 minutos (duragio
da visita) com seus entes queridos. Eles também sugeriram
que pudessem ficar mais tempo, dependendo do estado
de satide ou se o ente querido estivesse no fim da vida.
Além disso, eles sugeriram que os procedimentos fossem
realizados em um hordrio que nio interferisse nas visitas.

A necessidade de apoio de outros profissionais da equipe
foi mencionada por alguns familiares que necessitavam
do auxilio de um assistente social para questdes como
beneficios da previdéncia social, assim como apoio
psicolégico durante o periodo de internagao.

Com relagdo a infraestrutura, o local em que o boletim
médico foi fornecido também foi considerado inadequado
pelos familiares com entes queridos internados em hospitais
que ndo tinham uma sala de espera, porque esperavam pela
visita e recebiam o boletim médico enquanto estavam no
corredor. Eles mencionaram a necessidade de uma sala
de espera e um lugar reservado para o médico entregar o
boletim médico. Além disso, relataram a necessidade de
melhorar as condigées de salas existentes, porque alguns
familiares sentiam que a sala de espera nio era “decente”
(F14). Entretanto, alguns familiares ressaltaram que nao
consideravam o local importante, desde que o boletim
médico que recebiam atendesse as suas necessidades de
informacao. Eles também falaram sobre a necessidade de
hospedagem para familiares que nio residiam na cidade
e nao podiam arcar com os custos de um hotel ou para
aqueles que residiam longe do hospital. Além disso, de
acordo com os familiares, a hospedagem permitiria aos
familiares se revezarem para acompanhar os pacientes.

A necessidade de mais cuidados e “mais ateng¢ao por
parte da equipe de enfermagem” (M08) ou da equipe
como um todo também foi apontada. A participante F15
mencionou que gostaria que a equipe tivesse mais cuidado
com os pertences de seu ente querido, porque a prétese
dentdria de sua mée havia sido extraviada. Outra comentou
que “a técnica de enfermagem disse que nio se esforcaria
sozinha para cuidar da higiene” (M08) e que os conflitos
com a equipe deixaram o ente internado e o familiar
aflitos, exclamando que, “Afinal, eles nao estio fazendo
um favor!” (M08). Ainda, um familiar comentou que seu
irmio precisava trocar as fraldas, o que nao tinha sido feito
até o fim do turno.

Os familiares citaram algumas estratégias que eles
usavam para superar as necessidades de comunicagio. Entre
elas estava a de conversar sobre seus sentimentos com a
equipe de enfermagem, pois eram profissionais atenciosos.
Outras estratégias foram desenvolvidas para esclarecer

suas ddvidas sobre as informac¢oes compartilhadas, que
inclufam perguntar ao médico “tudo de novo” (F16),
perguntar a equipe de enfermagem sobre o que eles nao
entendiam e buscar mais informagdes na internet quando
nio entendiam as palavras usadas pelo médico.

DISCUSSAO

Nosso estudo mostrou que alguns médicos foram
atenciosos, faziam contato visual, escutavam os familiares e
perguntavam sobre seus sentimentos e coisas importantes
para a vida de seu ente querido, comunicando-se, assim,
efetivamente e desenvolvendo uma relagio positiva com eles.

Essa constatagido coincide com a de uma revisio
integrativa realizada em 2018 sobre a satisfagdo dos
familiares dos pacientes internados na UTI, que constatou
que o profissionalismo, a competéncia da equipe e o
respeito pela familia e pelo paciente estavam relacionados
a melhores experiéncias para os familiares.©

Por outro lado, nosso estudo também demonstrou
muitas caracteristicas que limitavam a comunicacao,
como o compartilhamento de informagées em linguagem
ndo acessivel; com pouca clareza e objetividade; sem
detalhes e sem esclarecimento das dtvidas dos familiares,
realizada de forma “apressada’, sem tempo suficiente e
com desentendimentos dentro da equipe. Paralelamente
a essas percepgoes, a sensacio de que o médico nao estava
sendo sincero e os sentimentos de vergonha relacionados
a fazer perguntas contribufam para que muitos familiares
nio compreendessem o diagndstico clinico e o progndstico
de seus entes queridos. Os sentimentos relatados
revelaram como a comunicag¢ao inadequada do médico e
as atitudes distantes despertaram sentimentos negativos
que aumentavam o sofrimento dos familiares, incluindo
angstia causada por atrasos no recebimento de informagoes,
sentimentos de impoténcia e tristeza e o sentimento
de humilhac¢ao causado por atitudes desrespeitosas dos
profissionais médicos. Essas atitudes até levaram alguns
familiares a sentirem que alguns médicos foram insensiveis
e, principalmente, estavam preocupados em curar as doencas
dos pacientes em vez de cuidar deles como pessoas, ou seja,
nio se preocupavam com seus sentimentos.

Esses achados sao semelhantes aos de revisio sistemdtica
publicada em 2017 sobre cuidados de fim de vida na
UTI, que mostrou alta propor¢io de familiares que nao
compreendiam completamente o diagnéstico, o progndstico
e a assisténcia de seu ente querido e que recebiam
informacoes contraditérias.”’ A importincia da sinceridade
no compartilhamento de informagoes foi enfatizada neste
e em outros estudos.>>® Alguns estudos incluidos na
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revisao realizada em 2018 relataram que os médicos eram
mal-educados, agressivos, insensiveis e sem habilidades de
relacionamento interpessoal.” Em alguns estudos incluidos na
revisao de 2017, os familiares perceberam que os médicos nao
consideravam seus sentimentos, nao demonstravam empatia
ou compaixao, nao levavam em consideragao sua presenga e
compartilhavam informagdes sobre seus entes queridos de
forma impessoal.® Estd bem estabelecida a necessidade de
comunicagio eficaz, apoio, cuidado e relacionamento tanto
com o paciente quanto com seus familiares, assim como o
esclarecimento de suas duvidas, para aumentar a confianga
dos familiares e sua participagao nos processos decisérios e
reduzir e/ou prevenir seu sofrimento.>*¥

Em nosso estudo, os familiares expressaram a necessidade
de receber diariamente mais informagées sobre a doenca, o
prognostico e as condigdes clinicas de seus entes queridos,
de forma mais detalhada. Essa constata¢io se alinha com

outros estudos.>7

) Um estudo quantitativo com 40
familiares destacou a importincia de implementar medidas
para fornecer informagées precisas sobre o prognéstico do
paciente, os cuidados prestados e as rotinas da UTI, além
de recomendar formas de os familiares contribuirem para o
cuidado do paciente.”

O envolvimento de familiares no processo de tratamento
da equipe também tem sido recomendado.” Sua inclusio em
visitas médicas permite que eles sejam ouvidos, esclarecam
suas davidas, participem de discussoes terapéuticas e falem
sobre os valores dos pacientes.?’ Além disso, quando sao
encorajados pelos médicos a falar mais em conferéncias com
os familiares, eles se sentem mais satisfeitos com os cuidados
prestados.®

Com relagio ao nivel de envolvimento dos familiares
na tomada de decisoes, enquanto alguns gostariam de
fazer parte delas — alguns até mencionaram que gostariam
de participar de reunides de equipe sobre a satde de seus
entes queridos — outros relataram que nio desejavam estar
presentes.

Estudos realizados também mostraram essa diferenga no
fato de os familiares desejarem ou nao estar envolvidos na
tomada de decisoes. Portanto, é essencial que os médicos
avaliem o grau de envolvimento que o familiar deseja ter no
processo de tomada de decisio,® porque geralmente nio lhes
é perguntado se preferem ou nao ser incluidos.”’ Enquanto
alguns estudos tém demonstrado maior satisfagao dos
familiares em participar mais dos processos decisérios,>¢®
outros expoéem que nem sempre ¢ assim. Um estudo com
familiares de pacientes de 78 UTIs constatou que metade deles
nao queria participar e que, entre aqueles que participavam,
existia maior estresse emocional."® Uma hipédtese para o
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aumento do estresse na tomada de decisoes é que os familiares
nio recebiam informagoes suficientes para compreender
suficientemente o diagndstico, as possibilidades terapéuticas
e 0 progndstico de seu ente querido, a fim de fazé-los sentir-se
confiantes e seguros na tomada de decisoes.

Em nosso estudo, outra necessidade relatada pelos
familiares era uma sala de espera adequada ou a melhoria
nas condigoes da sala existente, além de um lugar reservado
para apresentacio do boletim médico, a fim de evitar a
comunicagio nos corredores. Além disso, em nosso estudo,
os familiares mencionaram a necessidade de acomodagées em
locais em que os familiares que morassem longe do hospital
ou em outras cidades pudessem descansar. Outros estudos
relataram o desconforto dos familiares em relagao ao local
onde as informagdes eram compartilhadas."">® Salas de
espera adequadas podem reduzir o risco de ansiedade, estresse
pOs-traumdtico e depressao na familia,” e salas individuais
sa0 muito valorizadas por familiares com entes queridos em
fim de vida.©

Em relacdo as estratégias adotadas pelos familiares para
superar suas necessidades de comunicagio, uma estratégia
encontrada em nosso estudo consistia na aproximagao da
equipe de enfermagem para esclarecer suas duvidas e falar
sobre seus sentimentos.

Diferentes estudos destacaram os enfermeiros como
grandes aliados dos familiares, que os classificaram como
sua principal fonte de informagio e importante apoio
emocional."**7) Uma medida normalmente realizada por
enfermeiros para reduzir as incertezas e o estresse emocional
de familiares é proporcionar uma visita ao ambiente da
UTTI e desmistificd-la, explicando os procedimentos,
apresentando os dispositivos e detalhando as dindmicas.">®
Portanto, a qualidade dos cuidados de enfermagem é um
componente essencial para a satisfagio dos familiares. ¢

Por outro lado, em nosso estudo, embora a equipe de
enfermagem tenha sido indicada como fundamental para o
apoio emocional e para esclarecer as dtividas dos familiares,
alguns destes relataram que membros dessa equipe prestavam
pouca atengao e estavam menos comprometidos com seus
entes queridos, citando, como exemplos, o extravio de seus
pertences e os problemas relacionados a higiene. Estudos
demonstram que quando h4 falta de confianga na equipe
de enfermagem, os familiares se tornam mais vigilantes.”
Além disso, conversas inadequadas por parte da equipe,
especialmente da equipe de enfermagem, foram prejudiciais
a0 bem-estar dos familiares.©

Enquanto muitos familiares queriam falar sobre suas
crengas e espiritualidade, existiam participantes que
acreditavam que essa no era a fungio do médico. A literatura,
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entretanto, mostrou que ¢ extremamente importante cuidar
das necessidades espirituais dos familiares, cuidado este que
se associa 4 maior satisfagio com o processo decisério de fim
de vida,® pois contribui para que os familiares lidem com a
morte de seu ente querido, reduz seu sentimento de culpa e
diminui os impactos psicoldgicos negativos.*

O mesmo ocorreu ao perguntar sobre os sentimentos
dos familiares em casos em que o ente querido piorou,
especialmente naqueles relacionados & morte e ao
morrer. Embora alguns familiares nio considerassem ser
tarefa do médico perguntar sobre esses assuntos, muitos
mencionaram que queriam mais detalhes sobre esses temas,
e alguns comentaram que parecia que os médicos nio
gostavam de falar sobre a morte ou sobre quanto tempo
seu ente querido tinha de sobrevida.

Estudos demonstraram as dificuldades dos médicos de
se comunicar com os pacientes e seus familiares sobre o fim
da vida.5” Em uma revisao publicada em 2020, analisando
a perspectiva dos familiares com seus entes queridos em
cuidados de fim de vida em uma UTI, constatou-se que
cuidados inadequados, falta de apoio e falha por parte dos
profissionais de satide em fornecer informagées atualizadas
sobre as condi¢oes de satide dos entes queridos causam
angustia emocional aos familiares.” Por outro lado, estudos
demonstram que fornecer informagoes por escrito ajuda os
familiares a saber o que esperar do processo de fim de vida,
traz um maior senso de controle e os prepara melhor para
a morte de um ente querido.®!”

Além disso, os familiares em nosso estudo relataram a
necessidade de passar mais tempo com seus entes queridos
durante as visitas, especialmente no fim da vida. A importincia
dessa proximidade com experiéncias positivas para os familiares
foi indicada em vdrias revisoes sistemdticas.>”® Flexibilizar
o hordrio das visitas ¢ uma mudanca que pode diminuir o
risco de sindrome pés-terapia intensiva na familia e aumentar
a satisfacio com os cuidados.® Quando associado a
participagio ativa do familiar no cuidado com o paciente, o
respeito aos valores culturais e o apoio emocional e espiritual,
a flexibilizagao do hordrio fortalece o vinculo com a equipe
e facilita a tomada de decisoes.” Além disso, os familiares
valorizam a oportunidade de estar presentes no momento da
morte de seu ente querido.®

Embora nosso estudo nao tenha encontrado, outros
trabalhos demonstraram a influéncia de fatores relacionados
a UTT sobre os familiares, como o volume de ruidos, o
brilho das luzes e a limpeza dos espagos.>¢

As limitagoes de nosso estudo incluiram a selegao dos
participantes de acordo com a conveniéncia e o fato de que
nem todos os familiares fizeram comentdrios espontineos

sobre todos os itens do QoC, mesmo que todos tenham
respondido as perguntas em aberto.

No entanto, nosso estudo demonstrou a necessidade de
melhorar vérios aspectos de comunicagio e profissionalismo
entre alguns médicos que trabalham em terapia intensiva.
Esses aspectos incluem considerar os familiares como parte
da equipe; acolhé-los em um local apropriado com tempo
suficiente; demonstrar respeito, aten¢io, compromisso,
empatia e sensibilidade; ouvir suas necessidades, duvidas,
preocupagoes, expectativas, sentimentos, crengas e
espiritualidade; compartilhar informagées usando linguagem
clara e acessivel com detalhes sobre as condicées clinicas,
diagnéstico, progndstico e qualquer outra informagio que
eles expressem desejo de saber; inclui-los no processo de
tomada de deciso; e discutir sobre a morte e o processo de
morrer, sempre que possivel e desejado pela familia. Na esfera
institucional, a disponibilidade de ambientes adequados para
os familiares é uma demonstragao de aprego e respeito por
eles. Portanto, ¢ essencial ter espagos apropriados para espera,
reunides e conferéncias familiares, além de um lugar onde
os familiares possam dormir ou permanecer, sempre que
possivel.

CONCLUSAOQ

Este estudo teve como objetivo conhecer a percepgao
de familiares cujos entes queridos foram hospitalizados na
unidade de terapia intensiva em relagao a comunicagao
médica, assim como suas necessidades.

Diversas caracterfsticas de comunica¢io foram consideradas
pelos familiares como facilitadoras ou limitantes & comunicagio,
0 que mostra a importincia de melhor preparo dos médicos e
outros membros da equipe para se comunicarem efetivamente
uns com 0s outros, com os pacientes e seus familiares,
considerando suas necessidades informativas, emocionais e
espirituais. Além disso, observou-se a importincia do cuidado
no relacionamento paciente-familia. Promover infraestrutura
que ofereca conforto e privacidade e que demonstre aprego e
respeito por aqueles que recebem e prestam cuidados; facilitar
0 acesso 4 informagio e assegurar a compreensao; flexibilizar
os horérios de visita; verificar o grau desejado de envolvimento
no processo decisério e falar sobre morte e morrer sao aspectos
importantes e que precisam ser abordados.

Espera-se que os resultados deste estudo promovam
o desenvolvimento de estratégias destinadas a melhorar a
comunicagio dos médicos e das equipes entre si e com os
familiares, além de estratégias para atender as necessidades
dos familiares, de modo a promover o bem-estar e reduzir
o sofrimento emocional.
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