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Resumo

Monteiro, Mayla Cosmo; Magalhdes, Andrea Seixas. No palco da vida, a
morte em cena: as repercussoes da terminalidade em UTI para a familia
e para a equipe médica. Rio de Janeiro, 2015. 200 p. Tese de Doutorado —
Departamento de Psicologia, Pontificia Universidade Catdlica do Rio de
Janeiro.

As UTIs se tornaram o lugar frequente de morte para grande parte das pessoas
no mundo. A morte ou a ameaca da perda de um ente querido promovem
desequilibrio no sistema familiar, fazendo emergir sensa¢gdes de impoténcia, de
fragilidade e de vulnerabilidade. Para a equipe médica, a morte do paciente traz a
possibilidade de entrar em contato com os prdoprios processos de morte e finitude,
suscitando angtstia e desconforto. O processo de medicalizagdo da morte traz em
seu bojo questdes éticas e bioéticas ligadas a pritica médica, principalmente
relacionadas aos limites de acdo terapéutica. Nesse cendrio, os conflitos entre
familia e equipe de satide podem surgir com forca e de forma descontrolada. O
objetivo deste estudo foi compreender as repercussdes da terminalidade em
terapia intensiva para a familia e para a equipe médica. Para tal, desenvolveu-se
uma discussao interdisciplinar abordando as seguintes temaéticas: o setting da UTI
e a integracdo dos cuidados paliativos aos cuidados finais de vida nessa unidade; o
impacto da terminalidade na dindmica e no funcionamento familiar,
compreendido pelo prisma da terapia familiar sistémica e das teorias sobre o
processo de luto na familia e os aspectos concernentes a formacdo médica, ao
estresse advindo do exercicio da medicina e ao processo de comunicagdo com as
familias. O cendrio deste estudo € uma UTI de um hospital privado, de médio
porte, localizado na cidade do Rio de Janeiro. Utilizou-se a metodologia clinico-
qualitativa de pesquisa. Foram entrevistados seis familiares de pacientes em
situacdo de terminalidade e seis membros da equipe médica, totalizando 12
participantes. A partir da andlise do material discursivo das entrevistas dos
participantes, emergiram 11 categorias, 6 das falas dos médicos e 5 das falas dos
familiares. Constatou-se que a terminalidade do paciente em UTI € atravessada
por questdes clinicas, familiares, sociais, culturais, religiosas, econdmicas e éticas,

abarcando aspectos multidimensionais. A morte iminente do paciente promove
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grande angustia e sofrimento para os familiares, ocasionando intensas vivéncias
de desamparo. Para o médico intensivista, a morte e o morrer sdo fendmenos que
causam estranheza, apesar de naturaliz-los, pois este espera conseguir salvar a
vida do paciente, j4 que conta com equipamentos de suporte avangado de vida.
Foram ressaltados como elementos essenciais para uma boa qualidade de morte, a
comunicagcdo empdtica, afetiva e efetiva entre todos os atores envolvidos e a

participagdo do paciente e da familia no processo de tomada de decisdes.

Palavras-chave

Terminalidade em UTT; familia; equipe médica; bioética.
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Abstract

Monteiro, Mayla Cosmo; Magalhdes, Andrea Seixas (Advisor). On the
stage of life, death in the spotlight: the repercussions of terminality in
ICU for the family and the medical team. Rio de Janeiro, 2015. 200 p.
Doctoral Thesis — Departamento de Psicologia, Pontificia Universidade
Catolica do Rio de Janeiro.

ICUs have become a frequent place of death for most people in the world.
The death or the threat of loss of a loved one creates imbalance in the family
system, giving rise to feelings of impotence, fragility and vulnerability. For the
medical staff, the patient's death brings the possibility of contact with their own
death and finitude processes, bringing up anguish and discomfort. The process of
medicalization of death brings with it ethical and bioethical issues in the medical
practice, mainly related to the limits of therapeutic action. In this scenario,
conflicts between the family and the health care team may come up with some
strength and without control. The objective of this study is to understand the
impact of terminal illness in intensive care for the family and the medical staff.
This study required an interdisciplinary discussion, in which we developed the
following themes: the setting of the ICU and the integration of palliative care for
end of life care in that unit; the impact of terminal illness in the family dynamics
and functionality under the light of systemic family therapy and the theories about
the grieving process in the family. We also discussed the aspects regarding the
medical training, the stress arising from this type of work and the process of
communication with families. The setting for this study was an ICU of a private
hospital, midsize, located in the city of Rio de Janeiro. We used the clinical-
qualitative research methodology. There were six interviewed relatives of patients
terminally ill and six members of the medical staff, totaling twelve participants.
From the analysis of the discursive material, 11 categories emerged, 6 from the
doctors’ speeches and 5 from the families’ speeches. It was found that the
patient's terminal illness in the ICU is crossed by clinical, family, social, cultural,
religious, economical and ethical issues, covering multiple dimensions. The
imminent death of the patient promotes great anguish and suffering for the family,

causing intense experiences of helplessness. Although death and dying are natural
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processes, they are phenomena that cause strangeness for intensive care
physicians, who hope to save the patient's life as they have advanced life support
equipment. We have highlighted some elements that are considered essential to a
good quality of death, which are empathic, affective and effective communication
among all people involved and the participation of the patient and family in the

decision-making process.

Keywords

Terminality in the ICU; family; medical team; bioethics.
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A porta da verdade estava aberta,
mas so deixava passar
meia pessoa de cada vez.

Assim ndo era possivel atingir toda a verdade,
porque a meia pessoa que entrava
sO trazia o perfil de meia verdade.

E sua segunda metade
voltava igualmente com meio perfil.
E os meios perfis ndo coincidiam.

Arrebentaram a porta. Derrubaram a porta.
Chegaram ao lugar luminoso

onde a verdade esplendia seus fogos.

Era dividida em metades,

diferentes uma da outra.

Chegou-se a discutir qual a metade mais bela.
Nenhuma das duas era totalmente bela.

E carecia optar. Cada um optou conforme
seu capricho, sua ilusdo, sua miopia.

Carlos Drummond de Andrade
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1
Introducao

Os temas perdas, morte e luto fazem parte do meu percurso profissional ha
17 anos, e sempre me instigaram. Desde a minha graduagdo, atuo na drea da
psicologia da satde e hospitalar e, ao longo deste trajeto, realizei varias pesquisas
que entrelacavam os temas doencas, familias e perdas. Como bolsista CNPq,
durante a graduacdo em psicologia na PUC-Rio, participei do grupo de pesquisa
da professora Maria Elizabeth Ribeiro sobre doencga cronica na crianga e seu
impacto na familia. Em paralelo, fazia estigio na 28" Enfermaria de Ginecologia
da Santa Casa de Misericdérdia do Rio de Janeiro e realizei uma pesquisa sobre os
mitos e as fantasias presentes na histerectomia (retirada do utero), que serviu,
posteriormente, como meu trabalho de conclusdo de curso. Durante a
especializacdo em psicologia clinica hospitalar em cardiologia no Instituto do
Coracdo em Sdo Paulo (HCFMUSP), pesquisei mulheres coronariopatas na pds-
menopausa e, por fim, ingressei no Mestrado em Psicologia Clinica, também na
PUC-Rio, sob orientagdo da professora Angela Baraf Podkameni. Na minha
pesquisa de mestrado investiguei a relacdo mae-bebé cardiopata. Em todas essas
situacdes, perdas concretas e simbdlicas estavam presentes, bem como o
enlutamento.

Nos dltimos 10 anos, tenho trabalhado exclusivamente em Unidades de
Terapia Intensiva (UTIs) de hospitais privados do Rio de Janeiro como psicéloga
hospitalar, atendendo pacientes internados e seus familiares. O ambiente da UTI
envolve acdes e procedimentos complexos destinados ao atendimento de
pacientes graves ou com risco de morte, que requerem assisténcia médica e de
enfermagem permanentes, além de monitorizagdo continua (MINISTERIO DA
SAUDE, 2005), promovendo situagdes estressoras e ansiogénicas para o paciente,
sua familia e para a equipe de sadde intensivista (como sdo conhecidos os
profissionais que trabalham em terapia intensiva). Nesse contexto, intimeras
perdas estdo presentes para todos os atores envolvidos, desde a perda da satide, da
privacidade, da individualidade, da dignidade, de funcdes corporais, da
onipoténcia, até a perda por morte.

A UTI, tal como a conhecemos atualmente, teve seu embrido desenvolvido

durante a Guerra da Criméia pela enfermeira britanica Florence Nightingale, em
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1854, durante o tratamento de soldados feridos. Quando ela chegou ao local da
guerra, a mortalidade era de aproximadamente 40% entre os soldados
hospitalizados, e percebeu que os pacientes precisavam de cuidados
especializados, de acordo com sua condi¢@o. Logo, resolveu separar os pacientes
graves de ndo graves, estabeleceu a vigilancia continua (24 horas), e costumava
circular a noite, com uma lamparina, para avaliar clinicamente os enfermos. Apds
suas intervencdes, a mortalidade caiu para 2%, e se tornou referéncia entre os
combatentes e uma figura de decisdo importante, estabelecendo as diretrizes para
a enfermagem moderna. Retornou a Inglaterra em agosto de 1856 aclamada como
heroina, e considerada a pessoa mais famosa da Era Vitoriana, além da propria
Rainha Vitéria (Portal AMIB).

Ja se passaram 160 anos, desde entdo, e a medicina avangou muito. Na
atualidade, valoriza-se a Medicina Baseada em Evidéncias nas UTIs para tomada
de decisdo, que se traduz pela pritica da medicina em um contexto em que a
experiéncia clinica € integrada com a capacidade de analisar criticamente e aplicar
de forma racional a informacgdo cientifica, visando a melhorar a qualidade da
assisténcia médica (LOPES, 2000).

Apesar das UTIs serem destinadas para salvar o doente grave com
possibilidades de recuperacdo, no imaginario popular, essa unidade carrega o
estigma de “lugar de morte e de sofrimento”. E comum encontrar em pacientes e
em seus familiares, a associac@o entre a internacdo em UTI e a sentenca de morte,
suscitando angustia e ansiedade, muitas vezes, cabendo aos membros da equipe
multiprofissional desmistificar esse ambiente.

Entretanto, em funcdo dos avancgos biotecnoldogicos da medicina, do
processo de medicalizagdo da morte e do morrer, do aumento da expectativa de
vida e do melhor controle das doengas cronico-degenerativas, as UTIs tém
mudado o seu perfil, e se tornaram o lugar frequente de morte para grande parte
das pessoas no mundo. Na sociedade ocidental contemporinea, o hospital
centraliza a assisténcia ao doente e ao moribundo, apropriando-se desses cuidados
através da institucionalizacdo do saber médico. De forma geral, entre 15 e 35 %
dos pacientes admitidos na UTI morrem durante a internacdo (SEYMOUR, 2001;
MENEZES, 2006; OLIVEIRA; MELLO; ARAUJO; DRAGOSAVAC; NUCCI;
FALCAO, 2010). Assim, a despeito de todo o aparato tecnoldgico disponivel

nesse setor, a morte se faz presente — uma “presenga que assusta” os pacientes e
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seus familiares, e uma “presenca que incomoda” a equipe de satde, em especial os
médicos, pois traz a tona sentimentos de impoténcia e de fracasso. Em nossa
pesquisa privilegiamos a escuta de um dos membros da equipe multiprofissional,
o médico, em fun¢do de sua posicdo dominante na divisdo de trabalho em UTI.

Se, por um lado, os equipamentos de suporte avancado de vida presentes
na terapia intensiva salvam vidas, por outro, prolongam o processo do morrer, €
adiam a morte, em pacientes com doengas avangadas, progressivas e incuraveis,
trazendo sofrimento para todos os envolvidos. Nesse sentido, os debates acerca
dos cuidados de fim-de-vida em UTI t€ém se proliferado nos hospitais e nas
sociedades médicas, com repercussdes entre o publico leigo, entre os religiosos,
entre os juristas e entre os politicos, por causa das questdes éticas e bioéticas
suscitadas, tais como: que recursos podem ser disponibilizados ao paciente em
situacdo de terminalidade, além de sedacdo e analgesia? Deve-se reanimar ou nao
o paciente em caso de parada cardiorrespiratéria? Até quando vale a pena investir
nesse tipo de paciente, se ndo ha proposta curativa?

Ha 6 anos trabalho na institui¢do em que a pesquisa de campo ocorreu e,
com o olhar de pesquisadora, comecei a ficar instigada com a complexa teia que
se forma em torno da terminalidade em UTIL. Ao lado das questdes éticas
levantadas acima, hd uma mirfade de aspectos que tornam a morte € 0 morrer
assuntos complexos e dificeis de lidar. Percebemos que as rea¢des emocionais,
tanto por parte da familia, como por parte da equipe médica diante do paciente em
fase final de vida, dependem da idade do paciente, do tipo de doenca, da estrutura
familiar, da representacdo do paciente na familia, da religido e da relagdo médico-
paciente-familia. Algumas familias ficam devastadas com a possibilidade de
perder seu ente querido e se desestruturam; enquanto outras demonstram ter
capacidade de enfrentar a perda, apesar da tristeza e do sofrimento. Em relacdo a
equipe médica, notamos que, principalmente, entre os médicos mais jovens, ha
dificuldades em aceitar a terminalidade do paciente - afinal, eles estdo ali para
salvar vidas -, e de abordar tal tema junto a familia.

Em funcdo do silenciamento do doente em situacdo de terminalidade pela
sedacdo (muito comum em UTI), a familia e a equipe médica tornam-se
protagonistas na conduc¢do dos momentos finais de vida deste. Deparamo-nos com
os “mortos-vivos” na UTI e € bastante complexo lidar com doentes que estdo, ao

mesmo tempo, vivendo e morrendo (PEREIRA, 2012). A familia pode solicitar
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aos médicos que “tudo seja feito”, que todos os recursos sejam disponibilizados
ao paciente, mesmo sabendo da irreversibilidade do quadro clinico - raciocinio
com o qual nem sempre a equipe concorda. Outras vezes, a familia ndo quer mais
investir no paciente, solicitando apenas a garantia de conforto e de analgesia, mas
a equipe continua tratando do paciente obstinadamente, prolongando o sofrimento
deste e de sua familia. Em nossa prética, vemos que este € um cendrio propicio ao
surgimento de conflitos oriundos das discordincias entre esses dois atores, no que
tange ao investimento no doente grave, em fase final de vida.

A morte ou a ameaga da perda promovem desequilibrio no sistema
familiar, fazendo emergir sensacdes de impoténcia, de fragilidade e de
vulnerabilidade. J4 para a equipe médica, a morte do paciente traz a possibilidade
de entrar em contato com os seus processos de morte e finitude, suscitando
angustia e desconforto. Ademais, os recursos tecnoldgicos disponiveis atualmente
na medicina colocam a morte como inimiga, € o médico como sendo seu
adversdrio, precisando combaté-la a todo custo. Portanto, tanto a familia como a
equipe médica encontram-se enredadas diante da iminéncia de morte do paciente,
trazendo a superficie aspectos que podem dificultar a relacdo entre ambos os
grupos, ocasionando mais sofrimento em todos os envolvidos.

Em face desta realidade, este estudo busca compreender as repercussdes da
terminalidade para a familia e para a equipe médica, partindo de algumas questoes
surgidas no contato com o campo: como as familias percebem os cuidados
dispensados ao paciente gravemente enfermo, com risco iminente de morte em
UTI? De que forma a equipe reage a este paciente e a esta familia? Como ocorre
o processo de comunicacdo entre a familia e a equipe médica? Que fatores sdo
considerados importantes no processo de tomada de decisao?

Para  atingir nossos objetivos, debrugcamo-nos em  estudos
interdisciplinares, uma vez que a terminalidade do paciente em UTI € atravessada
por questdes clinicas, familiares, sociais, culturais, religiosas, econdmicas e éticas,
abarcando aspectos multidimensionais. Dessa forma, buscamos outros
referenciais, além do da psicologia, como o da sociologia, o da antropologia, o da
medicina, o da bioética e o da terapia familiar sistémica.

No capitulo 2, o setting da terapia intensiva, palco da terminalidade do
paciente, serd apresentado do ponto de vista histérico e conceitual, tendo como

cenario as transformacdes ocorridas no hospital a partir do século XVIII, que
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promoveram o processo de medicalizagdo da morte. Tal processo traz em seu bojo
questdes éticas e bioéticas concernentes ao morrer € ao uso excessivo da
tecnologia na priatica médica. Discutiremos também a proposta atual de
abordagem dos cuidados de fim-de vida neste setting, a partir da integracdo dos
cuidados paliativos aos cuidados intensivos. No capitulo 3, discorreremos acerca
do impacto da terminalidade na dindmica e no funcionamento familiar,
compreendido pelo prisma da terapia familiar sistémica e das teorias sobre o
processo de luto na familia. J4 no capitulo 4, serdo aprofundados os aspectos
concernentes a formagdo médica, ao estresse advindo de seu oficio e ao processo
de comunicagdo com as familias, a partir de uma visao interdisciplinar — médica,
psicolégica e socioantropoldgica.

Feita a apresentacdo da fundamentagdo tedrica, partiremos para a
apresentacdo do campo da pesquisa, a UTI de um hospital privado da zona sul do
Rio de Janeiro, e da metodologia escolhida para entender o fendmeno da
terminalidade para os membros da familia do paciente gravemente enfermo, com
risco iminente de morte, e para os membros da equipe médica intensivista,
descritos no capitulo 5. Neste capitulo também serdo apresentados os sujeitos da
pesquisa e uma breve descricdo das situacdes clinicas dos pacientes escolhidos.
Ressaltamos o desafio na conducio da pesquisa, em funcio da dupla identidade da
autora: pesquisadora e psicéloga hospitalar da instituicdo. No capitulo 6, faremos
a discussdo dos resultados obtidos a partir de entrevistas com 6 familiares e 6
membros da equipe médica.

Isto posto, iniciamos a nossa aventura correndo o risco de sermos
impregnados pela dor e pelo sofrimento dos familiares e dos cuidadores
profissionais. Contudo, ao contrdrio do que se pensa, falar da morte ndo € uma
tarefa mérbida, mas uma forma de refletirmos sobre a vida, sobre a qualidade de
vida e sobre a qualidade de morte.

Convidamos o leitor a embarcar conosco, entéo, na estagdo “plataforma da

vida” ao som de Milton Nascimento:
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O trem que chega é o mesmo trem da partida
A hora do encontro é também despedida
A plataforma dessa estacdo é a vida desse meu lugar

E avida desse meu lugar, é avida...”
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2
Entre a vida e a morte: o setting da Terapia Intensiva

“Os ultimos momentos de vida de um ser amado podem ser a ocasido de ir o mais longe
possivel com essa pessoa. Quantos de nés aproveitamos essa ocasido? Em vez de se olhar
de frente a real proximidade da morte, faz-se de conta que ndo acontecerd. Mente-se para
o outro, mente-se para si proprio e, em vez de dizer o essencial, de trocar palavras de
amor, de gratiddo, de perddo; em vez de apoiarem-se uns nos outros para atravessar esse
momento incompardvel, que é a morte de um ser amado, pondo em comum toda a
sabedoria, o humor e o amor de que é capaz um ser humano para enfrentar a morte; em
vez disso, esse momento unico, essencial da vida, é cercado de siléncio e solidao”
(HENNEZEL, 2004, p. 14).

Com o advento da sociedade industrial, a medicina passa a ocupar uma
posicdo de destaque no social e, apés a Segunda Guerra Mundial esta se
desenvolve rapidamente do ponto de vista técnico e cientifico (ADAM &
HERZLICH, 2001). Os hospitais também acompanhario essas mudangas ja que
precisam atender as novas demandas e passam a contar com aparatos
tecnoldgicos capazes de salvar e prolongar a vida. O desenvolvimento da terapia
intensiva € uma expressdo da revolucdo médica no pds-guerra, e seu inicio
coincide com o surgimento de técnicas de ventilacdo artificial, de ressuscita¢do
cardiopulmonar e de procedimentos médicos e cirurgicos complexos
(SEYMOUR, 2001).

A unidade de terapia intensiva (UTI) é um setor complexo dentro do
hospital, destinado ao atendimento de pacientes graves ou com risco de morte, que
requerem assisténcia médica e de enfermagem permanentes, além de
monitorizacdo continua. Essa unidade engloba recursos humanos qualificados e
aparatos tecnoldgicos avancados e sofisticados que visam a estabilizacdo de
quadros clinicos graves (MINISTERIO DA SAUDE, 2005; ALCANTARA,
SANT'ANNA & SOUZA, 2013). Além das categorias profissionais supracitadas
existem outras presentes nesse setor, como fisioterapeutas, nutricionistas,
psicdlogos, fonoaudidlogos e assistentes sociais.

As UTIs apareceram na década de 50 nos EUA, a partir da necessidade de
tratar pacientes vitimas da epidemia de poliomielite que desenvolveram faléncia
respiratéria pela paralisia dos musculos responsédveis pela respiragdo. Decidiu-se

agrupar esses doentes em um mesmo local do hospital, onde muitos deles foram
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colocados em ventiladores de pressdo negativa — os pulmdes de ago — e cuidados
por médicos e enfermeiros especialmente treinados para lhes dar assisténcia. Essa
ideia de racionalizar recursos, agrupando em um mesmo espaco fisico
profissionais de saide e tecnologia para cuidar de pacientes graves até a sua
recuperacdo é ainda a ideia que caracteriza as atuais UTIs. A primeira UTI do
Brasil data de 1971 no Hospital Sirio Libanés (SCHETTINO, 2012).

A assisténcia ao paciente critico ficou de tal forma especializada que a
Medicina Intensiva é hoje uma especialidade médica reconhecida pela Associacdo
Médica Brasileira (AMB) desde 1981 e pelo Conselho Federal de Medicina
(CFM) desde 1992 (NEVES; CRAVO; PORTUGAL; ALMEIDA; BRASIL;
BITENCOURT, FEITOSA-FILHO, 2009), e j4 hda um movimento para a cria¢io
de superespecializagbes dentro dessa drea como, por exemplo, o
neurointensivismo (op. cit.).

Os critérios para internacdo na UTI sdo: pacientes com doencas graves,
porém potencialmente reversiveis que necessitam de suporte avancado de vida
para substituir temporariamente as funcdes de O6rgdos nobres; pacientes com
necessidade de monitorizagdo continua e em tempo real dos sinais vitais;
pacientes estdveis, porém com possibilidade de piora aguda no quadro clinico;
pacientes com comorbidades complexas e pacientes no pds-operatdrio de cirurgias
de grande porte (RDC n° 7, 2010; SCHETTINO, 2012). Nessa unidade convivem
dois lados distintos: de um lado, a mais alta tecnologia para tratar de doentes
criticos com possibilidades de recuperagéo; do outro, a doenga que, as vezes, nao
pode ser combatida, levando a morte. O medo e a ameaca de morte iminente sdo
constantes e colocam pacientes, familiares e profissionais diante de emocdes e
conflitos que emergem dos limites do adoecer e da certeza da finitude humana
(TORRES, 2008).

O alto custo que envolve o doente critico levou ao desenvolvimento de
indicadores individuais de progndstico e a um amplo debate sobre a
racionalizacdo em terapia intensiva. H4 uma tendéncia crescente de desenvolver
ferramentas preditivas, tais como escores sobre a gravidade e severidade das
doencas a fim de erradicar o desacordo e a imprecisdo progndstica causada pelos
valores idiossincraticos, pelas crencas e pelos hdbitos dos médicos (SEYMOUR,

2001).
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Os indices de gravidade tém valor progndstico, pois foram elaborados para
descrever quantitativamente o grau de disfuncdo orgénica, o que permite estimar a
probabilidade de morte. Os mais conhecidos sdo o Acute Psysiology and Chronic
Health Evaluation - APACHE 1I- e o Simplified Acute Physiological Score -
SAPS 1II. Tais indices sdo definidos como uma classificagdo numérica relacionada
a determinadas caracteristicas apresentadas pelos pacientes e proporcionam meios
para avaliar as probabilidades de mortalidade e morbidade resultantes de um
quadro patolégico. Por intermédio de uma linguagem uniforme, eles permitem
realizar varias andlises, como: estratificar pacientes de acordo com a gravidade da
doenca e do progndstico; estabelecer requisitos minimos que indiquem a
necessidade de internacdo e saida da UTI; acompanhar a evolugdo e a resposta do
doente a terapéutica instituida; comparar a evolugdo de pacientes semelhantes
submetidos a tratamentos diversos; avaliar (de modo indireto) o custo-beneficio
de determinados procedimentos em vdrias etapas da doenca; comparar o
desempenho entre as UTIs ou avaliar a qualidade de atendimento na mesma
unidade; comparar a mortalidade observada e esperada; avaliar o efeito de um
novo tratamento ou procedimento terapéutico e otimizar a alocacdo de leitos e de
outros recursos hospitalares (SILVA; GONCALVES, 2012).

A objetivagdo do doente critico tem sido um imperativo em terapia
intensiva a fim de melhorar a qualidade da assisténcia prestada, principalmente
quando seu quadro clinico é agravado e a morte torna-se uma possibilidade.
Apesar de a medicina intensiva se destinar a diagnosticar e tratar doentes em
iminente risco de vida, porém potencialmente reversiveis, a realidade tem se
mostrado diferente. O envelhecimento da populacdo e o melhor controle das
enfermidades cronico-degenerativas tém modificado o perfil dos pacientes
admitidos em UTI (FEIJO; BEZERRA; PEIXOTO JUNIOR; MENESES, 2006;
COSMO; MORSCH; GOIABEIRA; GENARO; ARAGAO, 2014). Além disso,
pacientes agudamente enfermos podem evoluir com faléncia de multiplos 6rgéios e
sistemas e se tornarem terminais dentro dessas unidades (MORITZ, ROSSINI &
DEICAS, 2012). Entretanto, o crescimento do poder de intervencdo do médico
ocorreu sem uma reflexdo simultdnea sobre o impacto dessa nova realidade na

qualidade de vida dos enfermos.
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“Despreparados para lidar com as questdes que se impdem (limite entre vida e
morte, questdes éticas e morais) passamos a praticar uma medicina que subestima
o respeito ao paciente portador de enfermidade terminal, impondo-lhe longa e
sofrida agonia. Adiamos a morte a custa de insensato e prolongado sofrimento
para o paciente e sua familia. As evidéncias parecem demonstrar que esquecemos
o antigo aforismo que reconhece como fun¢do do médico ‘curar as vezes, aliviar
frequentemente e confortar sempre’. Subestima-se o cuidar da pessoa doente e
privilegia-se o tratamento da doenca da pessoa, desconhecendo que a missdo
primacial da medicina deve ser a busca do bem-estar fisico e emocional do
enfermo, ja que todo ser humano sempre serd uma complexa realidade
biopsicossocial e espiritual” (SIQUEIRA, 2012, p.10).

Visando a compreender a terminalidade da vida e suas implicacdes éticas e
bioéticas em terapia intensiva, serdo discutidas nesse capitulo, as transformacdes
ocorridas no hospital a partir do século XVIII e a subsequente medicaliza¢do da
morte. A seguir, a terminalidade da vida em UTI sera abordada dentro de uma
vis@o mais atual, que preconiza a integracdo dos cuidados paliativos em terapia

intensiva.

21.
Hospital: locus da morte na contemporaneidade

O hospital ocupa, atualmente, um lugar central e quase naturalizado na
sociedade ocidental contemporﬁneal, no tocante a assisténcia em sadde, a doenga
e a morte. Tal centralidade é fruto de um longo processo histérico no qual os
conceitos de saide e doenga foram se modificando (ADAM; HERZLICH, 2001;
SEYMOUR, 2001; MENEZES, 2006).

Foucault (1977; 1979) é um dos principais pensadores que aborda a
transformacgfo da instituicdo hospitalar em relacdo ao espago, a linguagem e a
morte ao longo dos ultimos séculos. Até meados do século XVIII, hospital e
medicina ndo eram estritamente vinculados. O hospital, como instrumento
terapéutico, surge no final desse mesmo século, concomitante ao surgimento do
método andtomo-clinico que institui uma nova racionalidade estruturante da
medicina moderna, que passa a produzir um discurso cientifico sobre o individuo,

sua saude e sua doenca. Antes, era um morredouro, uma institui¢do de assisténcia

! Configura-se a partir do modelo moderno do "individuo", com sua aspiragio a liberdade, 2
igualdade, a autonomia, a autodeterminagdo e a singularidade (DUARTE, 2003).
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aos pobres, assim como também era espaco de separacdo e exclusdo, onde se
misturavam doentes, loucos, devassos, prostitutas, etc. O personagem ideal do
hospital até o século XVIII ndo é o doente que é preciso curar, mas o pobre que
estd morrendo e que precisava ser assistido material e espiritualmente. O cuidado
era prestado por religiosos ou leigos de forma caritativa, visando a sua prépria
salvacao (FOUCAULT, 1979).

A medicina que se origina a partir da anidtomo-clinica € uma medicina do
corpo, das lesdes e das doengas. Essa nova perspectiva, que retine a centralizacio
da doenga para o saber e a pratica médica, foi fundamental para o processo de
transformac@o do espaco hospitalar. A medicina andtomo-clinica debruga-se sobre
trés principios: a doenga deixa de ser considerada como resultado de um conjunto
nebuloso de sintomas, e passa a ser entendida como resultado de lesdes organicas;
os clinicos desenvolvem a observacdo “junto ao leito do paciente” e esta
observacdo é acompanhada de novas técnicas de exame (ADAM; HERZLICH,
2001). A partir dessa transi¢do, as dimensdes da racionalidade médica ocidental
estardo sempre referidas as doengas. Tesser; Luz (2008) definem racionalidade
médica como um conjunto integrado e estruturado de praticas e saberes composto
por cinco dimensdes interligadas: uma morfologia humana (anatomia, na
biomedicina), uma dindmica vital (fisiologia), um sistema de diagnose, um
sistema terapéutico e uma doutrina médica (explicativa) do que é a doenga ou
adoecimento, sua origem ou causa, sua evolucdo ou cura.

A racionalidade estudada nesse trabalho é a Medicina Ocidental
Contemporanea ou, como resume Camargo Jr (2005), a Biomedicina. A doutrina

médica que se formara desde entdo traz implicita a ideia de que:

“As doengas sdo objetos com existéncia autonoma, traduziveis pela ocorréncia de
lesdes que seriam, por sua vez, decorréncia de uma cadeia de eventos
desencadeados a partir de uma causa ou de causas multiplas; o sistema
diagnéstico € dirigido a identificacdo das doencgas, a partir da caracterizacdo de
suas lesdes. A terapéutica é hierarquizada segundo sua capacidade de atingir as
causas ultimas das doencas; a morfologia e a dindmica vital servem, sobretudo,
como auxiliares na caracterizagdo do processo mérbido. A prépria definicdo de
satide, apesar dos intimeros esfor¢os em contrério, € assumida como a auséncia de
doengas” (CAMARGO JR, 2005, p. 181).

A biomedicina tem correspondéncia com a racionalidade da mecanica

classica, assentada em um discurso de cardter generalizante, mecanicista e
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analitico (idem), abrigada nos pressupostos epistemoldgicos da modernidade, que
transformou o ser humano em objeto de conhecimento. A racionalidade cientifica
moderna postula a razdo e o método cientifico como caminhos fundamentais para
a producdo da verdade, ancorada na objetividade e na materialidade, com origem
na revolugdo cientifica iniciada no século XVII. Essa revolu¢do promoveu a
grande ruptura epistemoldgica natureza — homem, natureza — cultura, dualizando
as seguintes dimensdes: sujeito / objeto, corpo / alma, razdo / emogdo, normal /
patolégico e saude / doenca. Tal fragmentacdo € a marca do avanco da
racionalidade cientifica na modernidade (SILVA, 2006).

O modelo biomédico, calcado na perspectiva cartesiana, que separa
radicalmente as dimensdes corpo e alma, reforcando a ideia de funcionamento
corporal independente da esséncia, compreende o corpo humano como uma
maquina que precisa de reparos, de instrumentos eficazes e de um técnico preciso,
o médico. Dessa forma, observamos o surgimento de uma medicina tecnoldgica
especializada, que ndo admite o erro, o0 medo e a morte. Dentro dessa ldgica, a
expressdao da emocao se torna um problema (SILV A, 2006).

A transformagdo do saber e da pratica médica aliada a introducdo de
mecanismos disciplinares (oriundos da reordenagcdo dos hospitais maritimos e
militares) possibilitardo a medicalizacdo do hospital. O ajuste desses dois
processos, deslocamento dos cuidados, antes feitos por religiosos, para os
médicos, e a disciplinarizagdo do espago hospitalar, estd na origem do hospital
médico. Esse passa a apresentar algumas caracteristicas, em funcdo de seu duplo
nascimento: seu espago deve ajustar-se ao esquadrinhamento sanitdrio da cidade e
facilitar a intervencdo sobre o doente, tornando-se medicalizado em sua fungéo e
em seus efeitos; o médico passa a ser o principal responsavel pela organizacio
hospitalar, uma vez que o hospital é concebido como um instrumento de cura e a
distribuicdo do espaco torna-se um instrumento terapéutico, e hd uma rotinizagao
dos cuidados, com a organizacdo de um sistema de registro permanente e

exaustivo do que acontece (FOUCAULT, 1979).
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2.1.1.
A medicalizacao da morte

Concomitante a transformacao dos hospitais nos séculos XIX e XX, ocorre
também uma mudanca de atitude em relagdo a morte e, conseqiientemente, de
seu lugar na sociedade — a morte desloca-se do ambito doméstico, que envolve a
familia, para o hospital, conforme aponta Ariés (1989; 1990). O autor analisa a
relacio do homem com a morte, enfatizando atitudes e peculiaridades de sua
vinculacdo com tal tema através dos séculos. Como o morrer € um processo
construido socialmente e ndo apenas um fato biolégico (SEYMOUR, 2001;
ELIAS, 2001; ADAM; HERZLICH, 2001; MENEZES, 2004), as interpretacdes
e significados atribuidos a este variam de acordo com o momento histérico e os
contextos socio-culturais, bem como estdo “ligadas a um passado coletivo, a uma
trama ou tecido cultural que é tingido por certas fases da histéria” (KOVACS,
2003, p.27).

Aries (1989; 1990) destaca a presenca e a familiaridade com a morte na
Alta Idade Média e descreve como “morte domada, domesticada”, a atitude tipica
desse periodo da histéria. Havia a compreensdo de que a morte faz parte da vida,
que todos a conhecem e que esperam por este momento. Além disso, era um
acontecimento publico e coletivo, com a participagdo, inclusive, de criangas. A
morte temida era a repentina.

Entretanto, essa atitude de familiaridade com a morte tende a desaparecer
nos séculos posteriores como ressalta Elias (2001) e seu “espetiaculo ndo é mais
corriqueiro - ficou mais facil esquecer a morte no curso normal da vida” (p. 15).
Antigamente, morrer era uma questdo mais publica do que hoje. Era menos
comum que as pessoas estivessem sozinhas, ja que as moradias deixavam pouca
escolha. Nada é mais caracteristico da atitude atual em relacdo a morte do que a
relutancia dos adultos diante da familiarizagdo das criancas com os fatos da
morte. Para ele, essa mudanga relaciona-se ao impulso civilizador, iniciado ha
500 anos nas sociedades européias, que empurrou a morte para os bastidores da
vida social, ocultando-a. Os moribundos também foram afastados de “maneira
asséptica” do convivio social, e a relagio com eles tornou-se embaracosa,
silenciosa e pouco espontanea; apenas as rotinas institucionalizadas dos hospitais

déo estruturagdo social para a situacdo de morrer, mas, mesmo assim, sdo, em sua
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maioria, destituidas de sentimentos e reforcam o isolamento dos moribundos. O
morrer s, isolado, ocorre mais freqiientemente no periodo moderno que em
qualquer anterior. A morte no século XX torna-se um tabu, acarretando um veto
a demonstracio de sentimentos, em especial no hospital A atitude em relagdo a
morte em nossas sociedades ndo pode ser compreendida sem se considerar o
sentimento relativo de seguranca - ou seja, 0S perigos que ameacam as pessoas,
particularmente o da morte, sdo mais previsiveis - e a expectativa de vida
correspondentemente maior. A vida é mais longa, a morte € adiada (ELIAS,
2001).

Outros autores (HERZLICH, 1993; PITTA, 1994, ARIES, 1989; 1990;
KOVACS, 2003) também abordam o ocultamento e o afastamento da morte na
sociedade contemporinea e a negacdo de sua inexorabilidade. Aries (1989; 1990)
fala da interdi¢do da morte no século XX e da atitude que denominou como
“morte invertida”, porque diversa do que foi nos séculos anteriores. Na passagem
do século XIX para o XX surge uma nova imagem da morte: a morte feia e
“suja”. A exposicdo da decadéncia do corpo traz repugnancia, devendo, portanto,
ser escondida. As familias, saturadas afetivamente, ndo suportaram mais os
encargos relativos aos cuidados de seus moribundos e passaram a delega-los as
instituicdes médicas, entdo fortalecidas e reestruturadas. Neste contexto, o
hospital desenvolve muito bem esta tarefa de ocultamento da morte. A cena do
moribundo cercado por seus familiares nos seus ultimos instantes de vida é
substituida pela soliddao de um leito de hospital. Assim, no século XX, a morte
passa a ser administrada pela medicina, responsavel tanto pela eficicia e
esperanca de postergar a morte, como pelo seu ocultamento social. Esse periodo
histérico é denominado de “morte moderna” (ARIES, 1989).

A delegacdo dos encargos sociais relativos aos moribundos, a medicina e
as suas instituicdes, de acordo com Herzlich (1993), provocou a “medicalizagcdo
da morte”, sendo o médico um personagem central a cabeceira do doente, lugar
ocupado outrora por religiosos. Dentro desse modelo de “morte moderna”, o
doente em fase final de vida é expropriado de sua propria morte e submetido a
regras e rotinas institucionais que privilegiam a competéncia e a eficicia médicas

(MENEZES, 2006).
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“A ocultagdo da morte no hospital podera aparecer como o resultado de multiplos
esforgos para rotinizar e desdramatizar o 6bito dentro do quadro de uma atividade
cuja palavra-mestra € a eficiéncia: a morte escondida, invisivel, ndo dita, se presta
melhor a um trabalho eficaz e rdpido. No entanto, essa inser¢do no plano
organizacional tem também outras consequéncias além daquelas ligadas a
interacdo face a face, as atitudes de siléncio ou retraimento frente aquele que vai
morrer. (...) A morte ndo tem lugar sendo modelada pela racionalidade de uma
organizacdo burocratica” (HERZLICH, 1993, p. 19).

Destarte, assistimos nos séculos XX e XXI & apropria¢do dos cuidados de
doentes pelo saber médico institucionalizado (MENEZES, 2006), pois o hospital
passou por grandes transformacdes e atualmente ocupa na sociedade ocidental um
lugar central na assisténcia ao doente e ao moribundo. Na atualidade, a morte
ocorre principalmente nos ambientes hospitalares e a UTI € o setor que concentra
grande parte dos morredores - dos pacientes admitidos, entre 15 e 35% morrem
durante a internagdo (SEYMOUR, 2001; MENEZES, 2006; OLIVEIRA et al,
2010). Essa unidade é representativa do modelo de “morte moderna”, ocultada,
rotinizada e banalizada - onde o individuo morre s, isolado e conectado a tubos e
aparelhos. As rotinas s@o organizadas para possibilitar a maior eficiéncia técnica
possivel, de modo a silenciar a expressdo emocional dos atores sociais —

pacientes, familiares e membros da equipe de saide (MENEZES, 2005).

2.2,
Terminalidade em Terapia Intensiva

Como retratado anteriormente, o hospital, nos séculos XX e XXI, assumiu
o cuidado dos moribundos junto com o controle e a defini¢do do processo do
morrer. A morte hospitalizada, medicalizada, caracteriza-se pela perda da
possibilidade de escolha individual, pela presenga do medo, pelo isolamento da
familia e de amigos, pela falta de conhecimento sobre o morrer, pelo uso da alta
tecnologia e pelo prolongamento dos cuidados (SEYMOUR, 2001).

Uma questdo importante para entender a terminalidade diz respeito ao
conceito de morte. O desenvolvimento tecnolégico modificou sua definigdo e,
com isso, permite que o paciente gravemente enfermo seja mantido por um longo
periodo de tempo em UTI (KOVACS, 2003; PESSINI, 2009). Tal fato ocorre pela

dificuldade em precisar o exato momento da morte porque, na atualidade, ela ndo
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¢ um fato instantdneo, mas, uma sequéncia de fenOmenos gradativamente
processados nos vdrios 6rgdos e sistemas de manuten¢do da vida. Hoje, com os
novos meios semioldgicos e instrumentais disponiveis, pode-se determind-la mais
precocemente (FRANCA, 2001).

Até a década de 1960, o critério para se afirmar que alguém estava morto
era a cessacdo da respiragdo e a parada cardiaca. Com o avango das tecnologias
médicas, principalmente com o advento dos transplantes de 6rgdos, os limites da
vida comegaram a ser questionados e alterados. O critério de morte deixa de ser a
parada cardiorrespiratdria e passa a ser a morte encefélica, processo irreversivel
de perda da consciéncia e da capacidade de respirar, mesmo que o paciente
mantenha por certo periodo uma fungdo cardiaca evidente. Inclusive, de acordo
com o parecer n° 12/98 do Cédigo de Etica Médica, o momento do diagnéstico da
morte encefdlica é considerado o momento do 6bito. Todo esse processo trouxe
uma série de novos problemas do ponto de vista técnico e ético, pois nem sempre
ha concordancia entre a familia e a equipe médica (KOVACS, 2003; OLIVEIRA,
2007).

Outro problema fundamental que atinge o trabalho de médicos e
enfermeiros em terapia intensiva € a morte ‘incerta/desconhecida’, identificada
pelos sociélogos americanos Barney Glaser & Anselm Strauss na década de 60 do
século XX. Esses autores descreveram as “trajetérias do morrer” e a forma como
este evento Unico interrelaciona-se com a organizacdo do trabalho hospitalar e
com o envolvimento dos profissionais. Eles identificaram uma trajetdria incerta
do processo de morrer em doentes internados em hospitais (GLASER;
STRAUSS, 1965).

Jane Seymour (2001), pesquisadora britanica, desenvolveu uma pesquisa
etnografica em duas unidades de terapia intensiva de adultos na Inglaterra, em que
buscou compreender as experiéncias dos familiares relacionadas a morte,
destacando a polarizacdo entre a morte “natural” e a morte “ndo natural”
(medicalizada). O familiar mais préximo foi entrevistado algum tempo apds a
internacdo, relatando suas expectativas e sentimentos durante o processo de
doenca de seu ente querido. A autora identificou trés tipos de expectativas e de
resultados. Na primeira categoria, havia expectativa de morte, mas o resultado foi
a recuperacdo do paciente. Algumas percep¢des paradoxais foram expressas,

considerando a relagdo entre tecnologia, morte e a ordem natural dos eventos. A
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tecnologia foi vista como algo misterioso, imprevisivel e milagroso; sua aplicagdo
promoveu uma subversdo a ordem natural dos eventos, mesmo nos casos em que a
recuperagdo do paciente foi saudada com alivio e alegria. Exemplifica com um
caso de um paciente de 55 anos, com choque séptico e histéria prévia de doenga
mental associada com outras comorbidades fisicas. Sua esposa considerou a
inesperada recuperacdo do marido como uma falha da tecnologia, ji que a
recuperacao teria ocorrido por intervencao no curso natural do morrer.

Na segunda categoria, a morte era esperada e ocorreu, sendo enfatizado o
papel da tecnologia em promover uma sequéncia ideal de eventos até o momento
final do paciente. A percepcdo dos familiares foi que a morte se deu em um tempo
apropriado, ‘natural’ e que compartilhavam as mesmas expectativas com a equipe.
Menciona o caso de uma senhora de 73 anos, com sérios problemas
cardiovasculares. A equipe, em consondncia com a familia, fez uso de todas as
formas de tratamento possiveis até perceber que os recursos tinham se esgotado.
Ambos aceitaram que a morte aconteceria e a familia pdde se preparar para o
desfecho final, considerado tranquilo. Neste caso, a morte técnica foi confirmada
antes da morte fisica, corporal.

Na terceira categoria, a morte ocorreu inesperadamente. A falha da
tecnologia, que promoveu a interrup¢do da ordem natural de eventos, foi
relacionada a problemas no sistema de satde. Cita o caso de uma senhora de 71
anos, internada para uma cirurgia eletiva. Logo apds o procedimento, a paciente
apresentou piora do quadro clinico, sendo transferida para a UTI. Alguns dias
depois, a paciente apresentou parada cardiorrespiratéria e, apds manobras de
ressuscitagdo, foi a 6bito. Essa morte foi interpretada pelos familiares como “néo-
natural”. A pesquisadora conclui que as percepcdes dos familiares sobre o uso da
tecnologia dependem de como o morrer € administrado e de como a tecnologia é
utilizada pela equipe de saide. A “morte natural” é construida em conexdo com o
controle médico da situacdo, o que depende intrinsecamente da tecnologia.

Outros autores também apresentam uma classificagcio semelhante em
relacdo a morte dos pacientes admitidos em UTI: a) morte inesperada (quando a
morte ocorre mesmo apos a utilizacdo de toda terapéutica disponivel, como por
exemplo, a decorrente ao trauma ou ao choque séptico) e b) morte esperada

(ocorre apds longos tratamentos mal sucedidos, como nos casos de tumores
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inoperdveis, doengas cronicas e presencga de faléncia de mdltiplos 6rgaos) (LAGO;
GARROS & PIVA, 2007).

Porém, definir terminalidade € bastante complexo, pois esta deve ser
ancorada em dados objetivos, por exemplo, resultados de exames como
ressonancia magnética, tomografias e bidpsias; subjetivos, como falta de resposta
terapéutica a determinado tratamento e pessoais, fruto de experiéncias anteriores
de cada profissional. Ademais, o momento da definicdo de irreversibilidade
frequentemente difere entre os profissionais envolvidos no caso, valorizando-se a
decisdo baseada predominantemente em dados objetivos (LAGO; GARROS &
PIVA, 2007; MORITZ; LAGO; SOUZA; SILVA; MENESES; OTHERO;
MACHADO; PIVA; DIAS; VERDEAL; ROCHA; VIANA; MAGALHAES;
AZEREDO, 2008).

O paciente em situacdo de terminalidade é descrito na literatura, na maior
parte das vezes, como paciente terminal. Define-se como paciente terminal aquele
que apresenta uma doenca avancgada, progressiva e incurdvel, sem resposta aos
tratamentos especificos, cuja morte deve acontecer em um periodo curto de tempo
- de trés a seis meses (BIONDI & RIBEIRO, 2013). Entretanto, percebemos que
ha desacordos no tocante ao uso do termo ‘paciente terminal’. O Conselho
Regional de Medicina do Estado de Sdo Paulo desaconselha seu uso, por
considera-lo estigmatizante e capaz de gerar confusdo (CREMESP, 2008, p. 22).
Kovacs (2008) também desaprova sua utilizagdo, por ser um conceito com
contornos indefinidos, que pode condenar o paciente ao abandono, por se ter a
idéia de que “ndo ha mais nada a fazer”, porém reconhece que ainda ndo surgiu
outro termo mais adequado. Alguns optam por usar algumas sinonimias como
‘paciente fora de possibilidades terap€uticas curativas’ e ‘paciente em fase final de
vida’.

As sociedades médicas vém tentando estabelecer protocolos para cuidados
de fim-de-vida, mas perceberam que hd uma variagdo enorme entre os paises em
relacdo a forma e ao manejo desses cuidados. Os principais obstaculos sdo as
diferencas religiosas, culturais e juridicas; a organizacdo dos cuidados na UTI; as
atitudes dos médicos relacionadas 2 morte e ao morrer; a gravidade da doenga e
seu prognostico. A religido dos pacientes, dos familiares e dos médicos, desponta
como um determinante importante para os cuidados de fim de vida (CURTIS &

VINCENT, 2010).
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Os avancos das técnicas da medicina trouxeram indiscutiveis vantagens
para a sociedade, porém, muitas vezes, apresentam efeitos negativos e paradoxais,
como o suposto prolongamento da vida nas unidades de terapia intensiva a todo
custo (SIBBALD; DOWNAR & HAWRYLUCK, 2007; NIEDERMAN &
BERGER, 2010; TORRE, 2011). Em funcio dessa realidade, em muitos casos, o
momento da morte nessas unidades passou a ser precedido de decisdes sobre a
recusa (withholding) ou a suspensdo (withdrawal) de tratamentos considerados
flteis ou indteis, entendidos como aqueles que ndo trazem beneficios para o
paciente conseguir manter ou restaurar sua vida, garantindo o bem estar, trazendo-
0 a consciéncia e aliviando seu sofrimento; ao contrario, sO levam a sofrimentos
adicionais (KOVACS, 2003a; VINCENT, 2005; MOTA, 2009; CURTIS &
VINCENT, 2010).

O debate sobre essas questdes, que surgiu das preocupacdes dos
profissionais de sadde quanto ao bem-estar dos seus pacientes, € também
motivado, pelas questdes de custos e racionalizacdo dos servicos de satde,
servindo muitas vezes para amenizar os conflitos resultantes da nao-utiliza¢do de
intervengdes dispendiosas em pacientes com poucas perspectivas de recuperagio,
principalmente aqueles que ndo possuem recursos financeiros para arcar com tais
despesas (MOTA, 2009). Ademais, servem também para uma melhor alocagio de
recursos, como por exemplo, a necessidade de leitos em meio a uma crise
epidémica. Niederman & Berger (2010) alertam para os prejuizos causados a
outros pacientes quando ha a prestacdo de cuidados fiiteis. Exemplificam com a
situacdo de um paciente jovem, potencialmente salvavel que, em meio a um surto
de gripe, apresenta insuficiéncia respiratoria e necessidade do uso de ventilacio
mecanica; porém esses recursos ja estdo sendo utilizados em outro paciente, que
nido tem a mesma necessidade e que ndo vai se beneficiar com este tipo de
tratamento. Surge, entdo, um dilema ético: quando se deve ndo utilizar toda a
tecnologia disponivel? Essa questao serd aprofundada adiante.

Moritz & Pamplona (2003), investigando a avaliacdo da recusa ou
suspensdo de tratamentos considerados flteis em terapia intensiva, revelam que o
fator desencadeante da maioria das mortes nas UTIs tem sido relacionado a essas
acoes, sendo constatado que 96% dos médicos intensivistas ji recusaram ou
suspenderam um tratamento em algum momento de sua vida profissional. Apesar

de, eticamente, nao existir diferenca entre recusar o inicio de um tratamento ou
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suspender um tratamento ji instituido no caso de progndstico desfavordvel e
reservado, hd maior dificuldade dos médicos em retirar uma terap€utica em
andamento (por exemplo, a ventilacio mecanica). A ordem de ndo ressuscitar
aparece como a conduta mais frequente (VINCENT, 2005; CURTIS &
VINCENT, 2010).

O gerenciamento dessas decisdes clinicas para que as pessoas gravemente
doentes, com doengas incurdveis e irreversiveis, possam morrer ‘naturalmente’,
permanece complexo, pois é dificil prever precisamente que alguém estd
morrendo - e isso afeta a decisdo dos médicos de mudar a énfase no cuidado, de
curativo para paliativo. Outra consideragdo importante é que a velocidade na
mudanga da condig¢do clinica dos doentes em terapia intensiva pode forgar o ritmo
de decisdes e demandar um controle clinico mais paternalista (SEYMOUR, 2001).

Por conta de todos esses aspectos envolvidos na terminalidade, o trabalho
interdisciplinar e colaborativo entre a equipe de saide assume importancia. Uma
vez estabelecido este diagndstico em UTI, os cuidados ao fim da vida, englobando
os cuidados paliativos, devem constituir o objetivo principal da assisténcia ao

paciente (MORITZ et al, 2008; CURTIS & VINCENT, 2010).

2.2.1.
Cuidados paliativos em UTI: uma integracao possivel?

A Organizac¢do Mundial de Satde em 2002 (WHO, 2014) definiu cuidados
paliativos como cuidados ativos e integrais prestados a pacientes com doencas
ameacadoras de vida, através da prevencgdo e alivio do sofrimento, por meios de
identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e de outros problemas
de ordem fisica, psicossocial e espiritual. Essa filosofia de cuidados tem como
principios afirmar a vida e encarar a morte como um processo normal; ndo adiar
nem prolongar a morte; prover alivio de dor e de outros sintomas, integrando os
cuidados, oferecendo suporte para que os pacientes possam viver o mais
ativamente possivel, ajudando a familia e cuidadores no processo de adoecimento
e de luto.

A medicina paliativa surgiu a partir do moderno movimento hospice, um
amplo e crescente movimento social iniciado na Inglaterra em meados da década

de 50 do século passado, congregando propostas inovadoras de assisténcia aos
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doentes terminais (FLORIANI, 2009), como resposta aos excessos do poder da
instituicdo médica (MENEZES, 2009). Sua oficializacao ocorreu em 1967, com a
fundagdo do St. Christopher’s Hospice por Dame Cicely Saunders, com a missio
de promover a dignidade e conforto aos doentes com cancer em estdgio avangado
a medida que a morte se aproximava (MENEZES, 2009; WHEAT, 2009;
PEREIRA, 2012). A palavra hospice, em portugués, significa hospedaria para
viajantes, asilo ou abrigo para doentes e desamparados, e mesmo hospicio. Optou-
se por manter a grafia inglesa hospice, numa referéncia ao local de hospedagem e
acolhimento de pacientes com doencas incurdveis ou graves (PEREIRA, 2012).
Esse movimento se insere dentro de uma proposta de cuidados holisticos, que
significa cuidar do “todo” do paciente, em todas as suas dimensdes — fisica,
emocional, social e espiritual. Nesse contexto, surge o conceito de “dor total”,
proposto por Saunders, uma vez que o sofrimento humano € multidimensional
(FLORIANTI, 2009).

No Brasil, a histéria dos cuidados paliativos data da década de 80 do
século passado, quando foram surgindo unidades ou centros de cuidados
paliativos vinculados ao tratamento de pacientes com céncer e/ou com dor cronica
(MENEZES, 2004; 2009; PEREIRA, 2012). Em 2006, o Conselho Federal de
Medicina (CFM) criou sua Camara Técnica de Terminalidade da Vida e Cuidados
Paliativos, aprovando a resolucdo 1805/06 que dispde sobre a ortotandsia no
Brasil (MACIEL, 2008; D’AVILA, 2012), definida como o ndo prolongamento
artificial do processo de morte, além do natural (PESSINI, 2002). Cinco anos
depois, em 2011, a Medicina Paliativa foi reconhecida pela Associagio Médica
Brasileira como 4rea de conhecimento adstrita a diferentes especialidades
médicas. Embora tenha estreita relacdo com a pratica médica, outros profissionais
como psicologos, enfermeiros, fonoaudidlogos, assistentes sociais, nutricionistas,
terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas sdo envolvidos nesse tipo de cuidados
(SIQUEIRA, 2012; SILVA; SOUZA; PEDREIRA; SANTOS; FAUSTINO,
2013). A equipe interdisciplinar deve ser capaz de proporcionar suporte
psicossocial e espiritual, em todos os estigios, desde o diagndstico de uma doenga
incurdvel até o periodo de luto da familia (MACIEL, 2008; MELO &
CAPONERO, 2009; WHEAT, 2009; MORITZ; DEICAS; CAPALBO; FORTE,;
KRETZER; LAGO; PUSCH; OTHERO; PIVA; SILVA; AZEREDO;
ROPELATO, 2011; ANDRADE, COSTA & LOPES, 2013).
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A proposta dos cuidados paliativos visa ao controle da dor e dos demais
sintomas dos pacientes, tornando-os participes de seu processo do morrer, com
foco na autonomia e na independéncia dos mesmos. Valoriza-se a qualidade de
vida (“‘dar vida aos dias e nao dias a vida”, como dizia Saunders), a comunicagio
franca entre todos os envolvidos — equipe de satde, paciente e familia, e o uso de
medidas que ndo prolonguem a vida e nem acelerem a morte. Além disso,
paciente e familia sdo considerados uma unidade de cuidados (ESSLINGER,
2004; MELO & CAPONERO, 2009; FLORIANI, 2009; PEREIRA, 2012).

Os cuidados paliativos estruturam uma nova forma de gestdo da morte,
dependente de uma expertise técnica e propondo uma mudanga na relagdo de
poder entre os envolvidos no atendimento. Esse modelo se contrapde ao modelo
de “morte moderna”, presentificado nos hospitais, em especial nas UTIs, ao
assumir uma postura critica ao modelo de gestdo do processo do morrer, tido
como altamente tecnoldgico e impessoal. A equipe paliativista presta uma
assisténcia dirigida a produ¢do de uma "boa morte" ou de uma "morte ao proprio
jeito", voltando-se para a pessoa do doente, com &nfase em suas necessidades,
respeitando suas escolhas e promovendo a melhor qualidade de vida no tempo
ainda restante (MENEZES & BARBOSA, 2013). O foco da atencdo, que é
individualizada, ndo € a doenga a ser curada, mas o doente em todas as suas
dimensoes, entendido como um ser biografico, ativo, com direito a informagéo e a
autonomia plena para as decisdes a respeito de seu tratamento (MACIEL, 2008).
Esse novo modelo de administracio do morrer foi denominado de ‘“morte

contemporanea” (MENEZES, 2004; 2009).

“A morte com o minimo possivel de sofrimento, aceita, construida a partir de um
processo de decisdes compartilhado, no qual sentimentos sdo expressos e
pendéncias materiais, financeiras, afetivas e emocionais devem ser resolvidas e
elaboradas, consistem nas principais metas da equipe paliativista. Em outros
termos, trata-se da busca pela ampla visibilidade e aceitagdo social do morrer, a
partir da construcdo de novas concepg¢des para a vida e, sobretudo, novas
significagbes para a morte — com o apoio de uma equipe de saude
multiprofissional, especializada nesta recente modalidade de assisténcia”
(MENEZES, 2009, p. 232).

A tendéncia atual € que todos os pacientes com doengas que ameacem a

vida recebam de forma precoce e integrada cuidados curativos e paliativos, numa
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abordagem individualizada, em consonancia com as necessidades e os desejos dos
pacientes e de seus familiares (MORITZ et al, 2011; PARIKH; KIRCH; SMITH;
TEMEL, 2013). Em UTI, a integrag¢do entre os cuidados paliativos e curativos
desde o momento da admissdo € ressaltada na literatura, visando um atendimento
de qualidade ao paciente gravemente enfermo (MORITZ et al, 2011; MORITZ;
ROSSINI & DEICAS, 2012). Historicamente, essa integracdo remonta ao ano de
1986, quando o médico Campbell criou uma unidade de servico de suporte para
pacientes com doengas em fase terminal internados na UTI e na Emergéncia de
um hospital em Detroit (EUA). Os resultados surpreenderam positivamente, pois
houve reducio dos custos hospitalares, melhora na utilizacdo dos leitos, um uso
mais adequado dos recursos de alta tecnologia ndo desejados ou ndo benéficos
para o paciente, como também, a reducdo de estresse dos pacientes, dos familiares
e da equipe assistencial (PEREIRA, 2012).

No cendrio brasileiro, a médica Rachel Duarte Moritz (MORITZ et al,
2008; 2009; 2011) vem assumindo um papel de destaque ao propor a integracio
dessas especialidades — medicina paliativa e medicina intensiva. A autora define
cuidados paliativos em terapia intensiva como cuidados prestados ao paciente
critico em estado terminal, quando a cura € inatingivel e, portanto, deixa de ser o
foco da assisténcia. Nesta situacdo, o objetivo primdrio é o bem estar do paciente,
permitindo-lhe uma morte digna e tranquila. A priorizac¢do dos cuidados paliativos
e a identificacdo de medidas flteis devem ser estabelecidas de forma consensual
pela equipe multiprofissional em consondncia com o paciente (se capaz), seus
familiares ou seu representante legal. Apés definidas, as agdes paliativas, devem
ser registradas de forma clara no prontudrio do paciente.

Entretanto, apesar de existirem critérios para a avaliacdo do status de
terminalidade, como visto anteriormente, é dificil a tomada de decisdo acerca de
quando o paciente critico devera receber cuidados paliativos plenos, em fungéo de
algumas particularidades relativas ao paciente que € internado na UTI e evolui
para uma doenca considerada terminal. Tanto o paciente previamente higido como
o que sofre de doenga cronico-degenerativa pode ter uma evolucdo desfavordvel,
cabendo ao médico intensivista saber interpretar quando o paciente ndo ird mais se
beneficiar de tratamento intensivo (MORITZ; ROSSINI & DEICAS, 2012).

Por conseguinte, quando se trata de pacientes gravemente enfermos, torna-

se imprescindivel o estabelecimento de limites entre a melhor qualidade possivel
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de vida e o alongamento desta. Sendo assim, ¢ fundamental consolidar os
cuidados paliativos como uma filosofia de cuidado também no ambiente da
terapia intensiva, justificada por ser um direito do individuo e um dever da equipe
de sadde oferecé-los (COSTA FILHO; COSTA; GUTIERREZ; MESQUITA,
2008; SILVA et al, 2013). D’Avila (2012) ressalta que essa consolidacdo, apesar
de parecer um contra senso ou até mesmo um paradoxo, representa a possibilidade
ética de morrer com dignidade - sem sofrimento, sem medidas extraordindrias,
atingindo o maximo de respeito ao ser humano no fim da vida. O paradoxo dessa
coexisténcia reside na esséncia de cada uma das especialidades: a medicina
intensiva objetiva salvar vidas e, para tal, foca excessivamente na tecnologia;
enquanto a medicina paliativa concentra seus esfor¢os na promocgio de conforto
ao enfermo, ndo necessitando de grandes recursos tecnoldgicos (SILVA et al,
2013). Da mesma forma que a medicina intensiva ndo tinha primordialmente
como missdo cuidar do paciente cronico em fase terminal da doenca, o objetivo da
medicina paliativa também n@o era dar assisténcia aos pacientes da UTI. Porém,
como grande parte das mortes no ambito hospitalar acontecem nessa unidade,
devemos discutir e refletir sobre os cuidados de fim de vida e o papel dos
cuidados paliativos nesse setor (PEREIRA, 2012).

Se o conhecimento e a aplicagdo dos cuidados paliativos devem fazer parte
do bom atendimento de pacientes internados em UTI, visando a diminui¢do do
tempo de internacdo, a melhor qualidade do atendimento nesse setor e uma morte
sem sofrimento, € imperioso capacitar a equipe intensivista através de treinamento
e de educacdo permanente (COSTA FILHO et al, 2008; MORITZ et al, 2011;
SILVA et al, 2013). Contudo, a negacio e o afastamento da morte, tdo presentes
na cultura ocidental contemporanea, e o medo das repercussdes legais associadas
a retirada de tratamentos de suporte a vida, sdo barreiras importantes para a
promocgao desta integracdo (PEREIRA, 2012).

Silva et al (2013) realizaram uma pesquisa sobre as concepc¢des dos
profissionais de satide acerca da implementacdo de cuidados paliativos em terapia
intensiva e evidenciaram o despreparo da equipe multiprofissional em indicar a
abordagem paliativa devido a auséncia de protocolos, a escassez de conhecimento
sobre a temadtica e sobre os aspectos ético-legais envolvidos, a impoténcia diante
da inevitabilidade da morte e a dificuldade em aceitar que ndo podem mais atuar

em direcdo a cura. Tal despreparo € citado pelas autoras como o grande obsticulo
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para o desenvolvimento dos cuidados paliativos em UTIL. Os participantes, ao
serem questionados sobre as medidas de promog¢do do conforto oferecidas ao
paciente terminal, explicitaram a mecanizacdo da assisténcia e a énfase nos
cuidados higiénicos e estéticos, em detrimento da assisténcia psicoldgica,
espiritual e social ao bindmio individuo/familia.

Com o objetivo de qualificar a assisténcia ao paciente critico foram
desenvolvidas recomendagdes para cuidados paliativos em terapia intensiva, que

visam a capacitagdo da equipe médica e multidisciplinar (MORITZ et al, 2011).

Definindo a irreversibilidade Dados objetivos

Dados subjetivos
Nao B Sim

Ha consenso na equipe? —q‘ﬁ Multiprofissional

I
Nao Sim Com registro em prontugrio

Abrir discussdo com a familia ou representante ? Evolugéo

Prognostico s :
Nao ﬂ Sim Conhecimento da vontade do paciente e da familia
Ha consenso entre a equipe e a familia Valores culturais { individuais

e B Crengas
Nao Sim

Decistes de limite terapéulica — Estabelecer a registrar metas e objetivos

Cuidados de final de vida —— Garantir cuidados paliativos

Priorizar agoes paliativas
Sedoanalgesia +Suporte a familia

Salienta-se => O apoio ao paciente, seus familiares ¢ a equipe multiprofissional deve ser garantido durante todo o processo
= Toda e qualquer decisio pode ser reavaliado a qualquer momento
= Deve ser respeitado o tempo de paciente e de seus familiares no que concerne a compreensio do processo
Figura 1 - Sugestées para a tomada de decisao quanto ao paciente critico com doenca terminal.
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Fluxograma para cuidados paliativos na unidade de terapia intensiva

Em todas as fases: Privilegiar Em todas as fases: Propiciar apoio psiquico e espiritual
+ Atomada individualizada de deciséo - Respeitar a existéncia ou ndo de crencas

+ O controle dos sintomas (dor, desconforto, dispnéia, boca + Permitir ceriménias de despedida (adequadas ao
seca, respiracdo ruidosa, etc.) ambiente)

Fasell Faselll

Morte esperada em dias, semanas ou meses Morte esperada em horas ou dia

Associada a condigdo fisiopatologica debilitante, com - Intensificar medidas de comunicagdo empatica
dependéncia tecnologica efou terapéutica crénica - Intensificar atitudes de solidariedade

= Estimular medidas de comunicacdo empatica - Facilitar a presenca dos familiares de uma maneira

= Estimular atitudes de solidariedade permanente

= Facilitar a presenca dos familiares « Privilegiar o conforto do paciente

= Avaliar o melhor local para fomecer os cuidados paliativos + Retirar terapia fitil (nufricdo, dregas vaso ativas, métodos
- Possibilitar a alta da UTI dialiticos, etc.)

- Estabelecer as prioridades entre os cuidados paliativos efou - Adequar estratégias de sedoanalgesia, suporte ventilatério,
curativos efc.

= Priorizar o conforto do paciente - Readequar as monitorizagdes e 0s cuidados

» Evitar intervencdes flteis multiprofissionais

« Adequar estratégias de sedoanalgesia, suporte ventilatorio e

nutrigdo

- Readequar as monitoragdes e os cuidados multiprofissionais

« Proporcionar apoio psicologico para: paciente/familia/equipe

UTI - unidade de terapia intensiva
Figura 3 - Fluxograma para a prestacio de cuidados paliativos na unidade de terapia intensiva.

Ambas as figuras foram extraidas do artigo “Il Férum do Grupo de
Estudos do Fim da Vida do Cone Sul: definicdes, recomendacdes e acdes
integradas para cuidados paliativos na unidade de terapia intensiva de adultos e
pedidtrica” (MORITZ et al, 2011). A figura 1 é um algoritmo (processo de
resolucdo de um problema constituido por uma sequéncia ordenada e bem
definida de passos que, em tempo finito, conduzem a solucdo do problema ou
indicam que, para o mesmo, nao existe solu¢do) desenvolvido no ano de 2009 por
membros das Sociedades Argentina, Uruguaia e Brasileira de Medicina Intensiva,
visando a otimizagdo do tratamento dos doentes criticos terminais. O primeiro
passo € definir a irreversibilidade da doenca e de sua evolucdo a partir de dados
objetivos e subjetivos. Se houve essa definicdo, parte-se para o passo seguinte,
que avalia a presenca ou ndo de consenso na equipe multiprofissional com o
devido registro no prontudrio. Se, por exemplo, ndo houver consenso entre 0s
membros da equipe, ndo se recomenda ir adiante, mas resolver o problema
impeditivo. Caso, em todos os passos da recomendacdo, a resposta seja
afirmativa, os cuidados paliativos serdo oferecidos e priorizados.

A figura 3 refere-se a um fluxograma para a prestacdo de cuidados
paliativos na UTIL. Antes de prosseguir, é importante conhecer as fases da

assisténcia intensiva. A primeira fase (morte pouco provdvel) relaciona-se a uma


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1111703/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 1111703/CA

39

condicdo clinica na qual a equipe percebe uma maior possibilidade para a
recuperagdo do que para o desfecho da morte. A prioridade é a cura e o
restabelecimento do paciente, e os cuidados paliativos serdo prestados para aliviar
o desconforto da doenca e do tratamento intensivo. Na segunda fase (morte
esperada em dias, semanas ou meses), a percep¢do da equipe centra-se na falta de
respostas do paciente ou na insuficiéncia destas ao tratamento proposto, com uma
tendéncia crescente de morte. A prioridade passa a ser a melhor qualidade de vida
possivel, e os cuidados que modifiquem a doenca podem ser oferecidos quando
julgados proporcionais pela equipe, paciente / familia. Na terceira fase (morte
esperada em horas ou dia) hd o reconhecimento da iminéncia da morte e da
irreversibilidade da doenga. O cuidado paliativo passa a ser exclusivo, objetivando
a melhor qualidade de vida possivel e o conforto dos pacientes e dos familiares.
Em todas as fases, os autores frisam a importancia de prestar cuidado
individualizado ao bindmio paciente-familia, de verificar a existéncia de diretivas
antecipadas e de entendimento dos familiares e identificar potenciais conflitos.
Ademais, ressaltam que toda e qualquer decis@o pode ser reavaliada a qualquer
momento, demonstrando respeito ao tempo do paciente e de seus familiares no
que concerne a compreensdo do processo. O seguimento dessas recomendagdes
pela equipe intensivista pode prevenir conflitos relativos as decisdes sobre fim de
vida e melhorar o tratamento do paciente critico.

Indiscutivelmente, os cuidados paliativos apresentam vantagens e devem
ser empregados em UTI, pois contribuem para a melhoria dos indicadores de
qualidade dos cuidados de fim de vida, e auxiliam na construcdo e na
consolidacdo de relagdes positivas entre paciente, familia e equipe. Por outro lado,
surgem criticas quanto a esta integracdo, uma vez que institucionalizado, os
cuidados paliativos estariam sendo medicalizados, rotinizados e burocratizados
com a aplicagcdo do modelo biomédico para os cuidados de fim de vida, perdendo
assim seus valores essenciais na constru¢@o dessa interface, ou seja, relegando os
aspectos psicologicos, sociais e espirituais do cuidado (PEREIRA, 2012;
ALONSO, 2013).

Os desafios presentes no contexto da terminalidade da vida em UTI sdo
indmeros, decorrentes do avanco biotecnoldgico, da integracdo entre as diversas
categorias profissionais, entre as equipes, os doentes e seus familiares, além da

presenca de diferentes referenciais de valor e de julgamento moral entre os atores
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sociais (PESSINI, 2002; MENEZES, 2009). A tecnologia e seu uso pela equipe
aumentaram a distancia entre o profissional e o paciente e sua familia, permitindo
o aumento do controle sobre o tempo e sobre as circunstincias da morte,
transformando os médicos em arbitros de uma existéncia artificial, em funcdo da
delegacdo social dos encargos da morte a eles e a instituicio médica
(QUINTANA; KEGLER; SANTOS; LIMA, 2006). O processo de medicaliza¢do
da morte traz em seu bojo questdes éticas ligadas a pratica médica — recusa e
suspensdo do tratamento, futilidade terapéutica, reanimacg@o cardiaca, entre outros
- e a bioética possibilita uma discussdo sobre esses assuntos, na medida em que
considera que ndo existe mais um unico principio aceito por todos e permite que
outros principios morais aflorem com base em uma realidade mais ampla
(KOVACS, 2003a; MENEZES, 2006). As UTIs apresentam de forma peculiar
dilemas éticos relacionados aos limites de acdo terapéutica face a pluralidade dos

valores das pessoas envolvidas (VINCENT, 2005; CURTIS & VINCENT, 2010;
MEDEIROS; PEREIRA; SILVA; SILVA, 2012).

2.3.
Questoes éticas e bioéticas relacionadas a terminalidade em UTI

A tecnologia disponivel em terapia intensiva, com equipamentos que
propiciam o suporte avangado da vida, “criou seres que estdo e ndo estdo vivos
(...); algo entre o vivendo e o morrendo” (MAGALHAES & OTHERO, 2004, p-
41). Atitudes de reanimacgdo, ventilagio prolongada, processos dialiticos
continuos, nutricdo enteral ou parenteral especiais, entre outros, tém empurrado a
margem vida-morte para cendrios de posicdo moral, técnica, ética e legal
complexas. Nesse cendrio, os conflitos entre paciente, familia e equipe de saude
podem surgir com for¢a e de forma descontrolada.

Ao lado dos notdveis avancos biotecnoldgicos, surgem também
questionamentos éticos, morais, legais, econdmicos a eles diretamente
relacionados, necessitando-se de reflexdes acerca da interpretacio e da
possibilidade de controle dos mesmos. O avango da Ciéncia Médica, por meio do
desenvolvimento de tecnologias de ponta, facilitou sobremaneira o ambito técnico

da relagdo médico/paciente. Porém, na esfera ética, as consequéncias desses
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progressos vém sendo agora enfrentadas no dia-a-dia dos envolvidos no contexto
sanitario (CREMESP, 2008).

Além disso, a incerteza e o desconhecimento relacionados a0 momento da
morte em terapia intensiva promovem um microcosmo de dilemas relacionados a
tomada de decisdes no fim-de-vida e a intersecdo entre ética, contengdo de custos
e tecnologia. Por exemplo, em situacdes de terminalidade, quando se deve parar
com o uso de medidas extraordindrias ou flteis para nio incorrer na chamada
obstinagdo terapéutica? Esse termo, de acordo com Pessini (2002), define a
atitude médica que submete o paciente em fase final de vida a grande sofrimento,
visando salvar sua vida. Por meio dessa conduta ndo se prolonga a vida
propriamente dita, mas o processo do morrer. Quando € necessdrio ndo utilizar
toda a tecnologia disponivel? Quando se pode abandonar o uso de suportes vitais
artificiais?

Pessini (2002), ao falar sobre o processo de interven¢do da ciéncia e da
medicina na vida humana, afirma que o ser humano inicia o chamado “oitavo dia
da criagdo” por assumir tal responsabilidade — antes atribuida aos processos
aleatérios da natureza ou a Deus. A cultura de medicalizacdo da vida e da morte
colocam o sofrimento, a dor e a prépria morte mais como problemas técnicos a
serem resolvidos do que como experiéncias vividas por pessoas (PESSINI, 2009;
TORRE, 2011). Esta atitude é responsavel por um dos maiores temores do ser
humano no século XXI — ter a sua vida prolongada indevidamente, a custa de
muito sofrimento, e permanecer solitirio em um quarto de hospital ou numa UTI,
com tubos e mdquinas como companhias (KOVACS, 2003).

Os pontos destacados até o momento - avango tecnocientifico da medicina;
o prolongamento do morrer; decisdes sobre a recusa ou suspensdo de tratamentos
e a obstinagdo terap€utica - sd@o provocadores de discussdes importantes que
envolvem a Etica Médica e a Bioética. A bioética é o ramo da ética que enfoca
questdes relativas a vida humana e a morte. Compreende um campo
interdisciplinar compromissado com o conflito moral na drea da saide e da
doenca dos seres humanos. Portanto, os temas bioéticos sao, por definicdo,
questdes sobre as quais ndo existe consenso moral (MEDEIROS, 2003; PESSINI
& BARCHIFONTAINE, 2007). Por meio da bioética sdo motivadas as reflexdes,
a partir do didlogo inter e transdisciplinar, visando a evitar que o médico

represente um reducionismo da aplicacio do aspecto tecnocientifico, em
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detrimento do vinculo com o paciente (CREMESP, 2008). Essa disciplina trouxe
para as pautas de discussdes termos novos, advindos do avanco e do
desenvolvimento da medicina, principalmente apds a Segunda Guerra Mundial.

O termo bioética foi cunhado por Van Rensselaer Potter, oncologista
norte-americano, em sua obra Bioethics: a bridge to the future, publicada em
1971. Existem vdrias correntes dentro da bioética, sendo a principialista a mais
difundida. Ela foi sistematizada por Tom Beauchamp & James Childress, em
1979, no livro Principles of biomedical Ethics, e sustenta-se em quatro principios:
autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica (PESSINI &
BARCHIFONTAINE, 2007; OLIVEIRA, 2007). Pessini & Barchifontaine (2007)
elencam nove outros paradigmas pertencentes ao campo da bioética: libertdrio,
das virtudes, casuistico, fenomenolégico / hermenéutico, narrativo, do cuidado, do
direito natural, contratualista e antropoldgico personalista. Os autores defendem
que as dimensdes morais da experiéncia humana ndo podem ser abarcadas por
uma dnica perspectiva. Assim, cada método visa a explorar as densas camadas da
experi€éncia humana, esforgcando-se para atingir novos insights partilhados e
promover a acdo informada.

A bioética principialista tem ampla aplicacdo na prética clinica em todos
os Ambitos em que ela se desenvolve, com destaque ao respeito pela dignidade da
pessoa. De acordo com esse paradigma, em situacdes de terminalidade, cabe ao
médico, por dever ético, observar tais principios que, traduzidos na pratica
significam: a) respeito a autonomia (¢ imprescindivel o consentimento do paciente
para qualquer tratamento e ndo é admissivel a decisdo médica isolada); b) fazer o
bem para o paciente e para a sua familia, o que afasta a possibilidade de uso
indiscriminado e abusivo da tecnologia medico-cientifica para preservar a vida a
qualquer custo (principio da beneficéncia); c) ndo fazer o mal e, assim, evitar o
sofrimento do paciente e o prolongamento initil de procedimentos gravosos
(principio da ndo-maleficéncia) e d) ser justo, ou seja, se a ci€ncia ndo pode evitar
a morte, € justo interromper um procedimento artificial, que implica em
sofrimento (principio da justica) (TORRE, 2011). Um aspecto importante quando
se fala em autonomia é a constatacdo de que, em nossa realidade, prevalece o
paternalismo médico, promovendo uma relagdo assimétrica entre o doente, sua

familia e a equipe médica (PEREIRA, 2012).
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Dentre os temas da bioética, a distandsia, eutandsia e a ortotandsia estdo
intrinsecamente relacionadas as praticas dos profissionais intensivistas e
necessitam ser discutidos conceitualmente, pois geram muitos conflitos,
principalmente entre a equipe de sadde e a familia. Entretanto, Schramm (2002)
destaca que ndo basta apenas clarificar os conceitos, ou entender a definicdo de
morte; € necessdrio entrar no mérito existencial e filoséfico e entender o que
significa para o doente e/ou sua familia a morte.

A distandsia é também conhecida como “obstinacdo terapéutica” na
Europa, e “futilidade médica” nos EUA, e significa submeter o doente a um
processo de morte lenta, ansiosa e sofrida, pois se caracteriza pela manutengéo de
tratamentos invasivos em pacientes sem possibilidade de recuperacdo. Trata-se de
um neologismo composto do prefixo grego dys, que significa ato defeituoso, e
thanatos, morte. A distandsia sempre resulta de uma determinada acdo ou
interven¢do médica que, ao negar a dimensdo da mortalidade humana, acaba
absolutizando a dimensdo biolégica do ser humano. Ela ocorre mais
frequentemente em institui¢des de saide muito bem equipadas, como as UTIs,
com instrumentos cada vez mais sofisticados para o ressuscitamento do paciente.
A grande dificuldade para esta questdo é determinar o que sdo tratamentos
ordinarios, obrigatérios para salvar o paciente, ou oferecer alivio e controle de
seus sintomas, e quais s@o extraordindrios, também conhecidos como fiteis
(PESSINI, 2001; KOVACS, 2003a).

Hennezel (2000) comenta que a obstinagdo terapéutica faz parte de um
contexto em que a supressdo de medidas terap€uticas e, em alguns casos, a
sedacdo confundem-se com a eutandsia, que consiste no ato deliberado de
provocar a morte sem sofrimento do paciente, por fins misericordiosos. S se
pode falar em eutandsia se houver um pedido voluntério e explicito do paciente;
do contrério, é considerado assassinato, mesmo que tenha abrandamento pelo seu
carater piedoso, conforme ressalta Kovacs (2003a). No Brasil, ndo é permitida a
realizacdo da eutandsia.

Um ponto importante para clarificar essas questdes € a compreensido da
distincdo existente entre ajudar alguém a morrer em seu processo de morte e matar
alguém. Em diversas situacdes, é inegdvel que decisdes médicas como ndo
reanimacdo ou efetuar uma sedagdo profunda — consideradas por alguns eutandsia

passiva - podem precipitar o momento da morte. Entretanto, nesse caso ndo ha
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inten¢do de matar, mas a aceitacdo de que a morte € consequéncia da doenga ou
de certas decisdes terapéuticas que a causaram (ESSLINGER, 2004; PESSINI,
2002). A eutandsia passiva (ou indireta) refere-se a ocorréncia de morte do
paciente, dentro de uma situacdo de terminalidade, ou porque ndo se inicia uma
acdo médica ou pela interrup¢do de uma medida extraordinéria, com o objetivo de
minorar o sofrimento. Esse conceito trouxe muita confusdo, pois, como dito
anteriormente, existe uma diferenca marcante entre deixar morrer no momento em
que a morte é inevitavel, e a provocacio desta (KOVACS, 2003).

Um dos grandes desafios impostos pela terminalidade é o resgate da
dignidade do ser humano no processo da finitude, sem ser vitimado pela
distandsia e nem ter a vida abreviada, como consequéncia da eutandsia
(SANTANA; RIGUEIRA & DUTRA, 2010). Surge entdo a ortotandsia, a morte
na “hora certa”, permitindo ao doente que ja entrou na fase final de sua doenca e
aqueles que o cerca, enfrentar seu destino com certa tranquilidade, pois, nesta
perspectiva, a morte ndo ¢ uma doenca a curar, mas sim algo que faz parte da
vida. Portanto, ndo hd o prolongamento artificial do processo de morte
(BATISTA; SEIDL, 2011).

Em consonéncia com esta visdo e atendendo as novas demandas surgidas
com o avango da medicina e com a difusdo dos cuidados paliativos, o Conselho
Federal de Medicina (CFM) legitimou em seu novo Cédigo de Etica Médica,
lancado em abril de 2010, a pratica da ortotandsia (Inciso XXIII). Com isso, em
casos de doenca incurdvel e terminal, os médicos devem oferecer cuidados
paliativos, sem recorrer a tratamentos fiiteis e garantir os cuidados necessarios
para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, sempre respeitando a vontade
do paciente ou de seu representante legal.

Nesse momento, cabe lembrar que, quando se trata de cuidados de fim de
vida, encontramos muitas situagdes conflitivas, na qual varias op¢des devem ser
consideradas — afinal, este é o fundamento das questdes éticas. Portanto, faz-se
necessdria uma hierarquizacdo dos conflitos que podem surgir entre familia e
equipe médica em terapia intensiva, para que se possa buscar uma resposta que
atenda as necessidades daqueles que estdo sob nossos cuidados. Vimos que existe
uma pluralidade de respostas possiveis e que vdrios pontos de vista devem ser

considerados, ndo se tratando de um relativismo sem limites (KOVACS, 2003a).
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Alguns pontos que ja foram apresentados como importantes para uma “boa
morte” em UTI sdo sintetizados por Clarke; Curtis; Luce; Levy; Danis; Nelson;
Solomon (2003), que definiram sete indicadores que devem ser considerados nos
cuidados de fim de vida em terapia intensiva: tomada de decis@o centrada no
paciente e na familia; comunicagdo intra-equipe e entre equipe-paciente-familia;
continuidade do cuidado; suporte pritico e emocional para o paciente e seus
familiares; controle dos sintomas e medidas de conforto; suporte espiritual para os
pacientes e seus familiares e suporte organizacional e emocional para a equipe
intensivista. Tais indicadores encontram eco na proposta de integracdo dos
cuidados paliativos em UTI, mas observamos que ainda é preciso superar a
dicotomia cura X cuidado e garantir conforto e dignidade ao doente em situacio
de terminalidade nesse ambiente. Os desafios na atualidade sdo grandes,
principalmente para os médicos intensivistas, que precisam aceitar 0 processo
natural da morte, admitir a impoténcia da medicina diante da inexorabilidade
desta e, saber conduzir os doentes terminais com resignacdo e respeito (TORRE,

2011).
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3
Nada sera como antes: a familia diante da iminéncia da
morte na UTI

“E a transitoriedade da vida que engrandece o amor. Quanto maior o risco, mais forte se
torna o vinculo. Para a maioria de nés, o fato de que um dia perderemos as pessoas que
amamos, e elas a nds, nos aproxima delas, mas se torna um sino silencioso que nos
desperta no meio da noite” (PARKES, 2009, p. 11).

Ao longo de nossa histéria de vida, certamente vivenciaremos a perda por
morte de alguém importante e significativo. Sabemos também que um dia
morreremos, mas nem sempre esse conhecimento estd presente, fazendo surgir o
paradoxo da morte (in) esperada. A consciéncia de sua inexorabilidade é o que
temos em comum com outros seres humanos; por isso, a morte do outro nos
atinge tanto, e a vivemos, cOmo se uma parte nossa morresse (KOVACS, 1992;
HENNEZEL, 2004).

Durante o processo de desenvolvimento, o ser humano enfrenta outras
perdas desde o seu nascimento; algumas inerentes as fases de transi¢do do ciclo de
vida, como na passagem da infancia para a adolescéncia, desta para a vida adulta e
depois para a velhice. H4 também situagdes de separacdo da figura materna
temporarias, o desmame do seio, o nascimento de outros irmaos, a perda de um
animal de estimacdo, separacdes amorosas, mudangas de casa, de cidade, de
emprego, etc. Além disso, existem as “mortes simbdlicas”, experienciadas no
matrimonio, por exemplo, quando abandonamos o papel de solteiro e assumimos
o de conjuge; ou em situacdo de doenga, como quando a mulher mastectomizada
sente que a perda do seio lhe roubou aspectos de sua feminilidade, atingindo sua
sexualidade. Entdo, podemos dizer que a perda e sua elaboracdo, que se configura
o processo de luto, sdo elementos presentes em nosso cotidiano. Todas essas
situagcdes de perda podem acarretar angustia, medo, soliddo, raiva, dor e tristeza,
e, de alguma forma, suscitam alguma analogia com a morte (KOVACS, 1992).

O luto refere-se ao rompimento de vinculos significativos e tem relacio
com o grau de investimento afetivo estabelecido entre o enlutado e quem esta
sendo perdido. Quanto maior a vinculagdo, tanto maior a energia necessaria para o

desligamento no caso de perda do mesmo (KOVACS, 1992; BROMBERG, 2000;
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BOWLBY, 1998). Colin Murray Parkes, psiquiatra britdnico e um dos maiores

estudiosos das questdes do luto na atualidade, afirma que

“amor e luto, vinculo e perda sdo duas faces da mesma moeda: ndo se pode ter
uma sem ter a outra. O luto € o custo do amor e a Gnica maneira de evitar a dor do
luto € evitar o amor. No entanto, a maioria de nés prefere pagar esse preco a viver
uma vida sem afeto” (PARKES, 2010, p. 7).

Além da importincia do vinculo entre o eu e quem estd sendo perdido, o
contexto da perda também assume importincia para a elaborag@o desta. O cendrio
deste trabalho, a UTI, em funcdo da complexidade das a¢des e dos procedimentos
envolvidos (a gravidade da doenca, a necessidade de intubagdo ou de
traqueostomia, a necessidade de pungdes, de nutricdo enteral e parenteral, etc.) é
desencadeador de situagdes estressoras e ansiogé€nicas tanto para o paciente como
para sua familia, tais como: a impessoalidade do ambiente, a soliddo e o
isolamento facilitados pela restri¢do do horério de visitas, o progndstico incerto ou
desfavordvel, a falta de informacgdo adequada, o medo da morte, do sofrimento
fisico e psiquico do paciente e a falta de privacidade e individualidade (ISMAEL,
2004). Mortes inesperadas em decorréncia de doencas agudas ou seguidas pelo
agravamento de alguma doenga de base, situacdes frequentes nessa unidade,
irrompem no seio da familia durante a hospitalizacio, promovendo desequilibrio
no sistema familiar, acompanhado pela percepcdo de descontinuidade de sua
histéoria de vida e por sensacdes de impoténcia, de fragilidade e de
vulnerabilidade. Ademais, as mortes nas UTIs sdo sempre processos complexos,
com grande risco de promogao da distandsia, submetendo o paciente e sua familia
a um intenso sofrimento gerado pelo prolongamento do morrer.

Dessa forma, o cuidado dos familiares é uma das partes mais importantes
do cuidado global dos pacientes internados, principalmente por que estes, na
maioria das vezes, estdo sedados e impossibilitados de tomar decisdes (SOARES,
2007). Os cuidadores familiares apresentam, com frequéncia, durante a
hospitalizacdo, sintomas como depressdo, ansiedade, distirbios do sono e do
apetite, isolamento social e afetivo. Além disso, dependendo do tempo de
internacdo, geralmente abdicam de aspectos de sua prépria vida para acompanhar
o paciente, gerando uma sobrecarga. Frente a situacdes adversas e sem recursos de

resolucdo de problemas imediatos, o familiar se torna vulnerdvel, podendo
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vivenciar um estado de desorganizagdo psicossocial, acompanhado de sentimentos
como medo, culpa e raiva. Alteracdes financeiras também podem acontecer,
principalmente devido ao aumento das despesas e abandono do trabalho.
Entretanto, a despeito dos aspectos dolorosos advindos da experiéncia do cuidar,
tal experiéncia também pode ser positiva ao aumentar o sentimento de orgulho por
sentir-se capaz de lidar com os desafios, por desenvolver novas habilidades e por
haver mudancas na relacio com o familiar doente ou crescimento pessoal
(PEREIRA; DIAS, 2007; BARROS; ANDRADE & SIQUEIRA, 2013; SANTOS,
2013).

Como ja apresentado no capitulo anterior, paciente e familia constituem
uma unidade de cuidados. Bromberg (1998) aponta que as vicissitudes da
terminalidade colocam essa unidade “diante de decisdes, lembrancgas, revivéncias
que poderdo trazer aspectos dificultadores ao processo em si, merecendo,
portanto, atencdo por parte dos profissionais envolvidos” (p. 188). Portanto, no
contexto assistencial, a familia, além de prestadora de cuidados ao paciente, deve
ser também receptora de cuidados da equipe (SCHMIDT; GABARRA &
GONCALVES, 2011; KAPPAUN & GOMEZ, 2013).

Para Carter & McGoldrick (1995), a familia é definida como um sistema
aberto, em transformaco, intercomunicante, que forma um conjunto de padrdes
por meio dos quais os seus membros interagem, como também regulam o seu
comportamento, ou seja, € formada por pessoas que sdo produtos e produtoras de
seu contexto social, cultural e emocional. O comportamento de um membro
apenas pode ser compreendido em relacdo ao contexto do sistema grupal e do
meio onde esse individuo estd inserido. E entendida como unidade social
intimamente conectada ao paciente através de lagcos afetivos, ndo precisando ter
parentesco legal ou consanguinidade.

O nucleo familiar deve ser visto como um sistema que possui suas proprias
leis internas de estrutura e funcionamento. Sua manutencio, sua existéncia, sua
organizagdo e capacidade de adaptacdo dependem da busca ininterrupta de manter
seu equilibrio. Quando um membro da familia é hospitalizado, o equilibrio e os
papéis desempenhados por cada um sdo afetados. Como a homeostase do sistema
¢ interrompida por fatores internos e externos, a hospitaliza¢do € sentida como
ameacga. Pode-se dizer que “paciente em desequilibrio” € igual a “familia em

desequilibrio”. Se o equilibrio ndo € restaurado, gera-se uma crise (ROMANO,
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1999; GUANAES & SOUZA, 2001; FERREIRA & MENDES, 2013). Além da
desorganizacdo causada pelo impacto da internacdo, a familia também precisard
reavaliar os papéis familiares de cada membro, assim como terd que lidar com a
ameaca de perda, pendéncias, segredos familiares prévios e com o sentimento de
desagregacdo familiar (ISMAEL, 2004; SCHMIDT; GABARRA &
GONCALVES, 2011).

Para entender melhor as repercussdes da terminalidade na familia, é
necessdrio compreender sua dindmica e funcionamento, que serdo analisados
neste capitulo sob a otica da terapia familiar sist€émica. Além disso, estudiosos
importantes do processo de luto serdo contemplados e uma visdo

socioantropoldgica da familia serd introduzida.

3.1.
Familia contemporanea: uma trama relacional

Os séculos XX e XXI tém sido palco de mudangas importantes de
comportamento familiar em diversos sentidos, uma vez que é préprio da
experiéncia social humana encontrar-se em permanente fluxo, ainda mais em
nossa sociedade marcada pelo dinamismo ‘“ocidental moderno”, em que a
mudanca assume um valor permanentemente buscado (DUARTE & GOMES,
2008). Surgem novos modelos familiares influenciados pelas mudancas nas
relacdes entre 0s sexos e as geragdes, como: o aumento de divorcios e separagdes,
insercdo massiva da mulher no mercado de trabalho e o nimero crescente de
familias com chefia feminina; a transi¢do demogrifica, incluindo a queda de
fecundidade e a longevidade das geracdes mais velhas; a coabitagdo de adultos de
diferentes geragdes; as novas tecnologias reprodutivas; o crescimento de
configuragdes familiares “alternativas” - unides homossexuais,
homoparentalidade e o aumento de unides consensuais (JABLONSKI, 2011;
FERES-CARNEIRO & ZIVIANI, 2009). A familia, como produtora e produto
dessas mudancas, s6 pode ser compreendida dentro do contexto social, politico e
econdmico que a produziu (SINGLY, 2007; FONSECA, 2010).

A flexibilidade dos arranjos domésticos na atualidade aponta para a
necessidade de uma andlise mais abrangente do conceito de familia

(MAGALHAES & FERES-CARNEIRO, 2004). H4 uma tendéncia em nossa
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sociedade a englobar neste termo uma rede extensa de parentes que extrapola a
unidade conjugal e um universo que ndo se limita as relacdes diddicas (pai/filho,

marido/mulher). O acento esta

“nas dindmicas de uma rede social que inclui as relacGes entre ascendentes e
descendentes de uma mesma linha consangiiinea, entre os membros de uma
parentela que se estende horizontalmente, entre parentes por casamento e,
eventualmente, entre vizinhos, amigos e colegas de trabalho” (FONSECA,
2010, p. 132).

A defini¢do supracitada e menos convencional de parentesco, considera
outras formas de relacdo, que vao além da questdo bioldgica (sangue) e concentra-
se na relacionalidade. Assim, o lago afetivo, difuso e duradouro que normalmente
constitui a relacdo de parentesco, envolve outras formas de troca, como a
comensalidade e a realizag@o cotidiana de atividades em conjunto, € ndo somente
a “troca de substancias”, tais como sangue, s€men e leite. Tal abordagem tem sido
importante na compreensdo das ‘“novas familias de escolha” (FONSECA, 2010).

Fonseca (2010) destaca as proposi¢des de Duarte (2006) acerca da teoria
da relacionalidade no cendrio brasileiro, com base nos entrecruzamentos de duas
esferas da vida social: familia e religido. O autor ressalta uma combinagio
particular de sentimentos — comunhdo, reveréncia e intensidade — expressas
quando seus entrevistados falam de parentes e da sensacdo de totalidade e
entranhamento que experimentam ao relembrar experiéncias familiares do
passado. Esses trés sentimentos sdo essenciais para o reconhecimento de uma
dimensdo sagrada da vida familiar. Os sentimentos de comunhdo e reveréncia
familiar podem ser desencadeados a partir de dois eventos geracionais
importantes: o nascimento do primeiro filho e a morte dos pais. Tais eventos
evocam uma memoria familiar. A morte dos pais faz com que o sujeito se depare
com a ultima etapa de seu proprio ciclo vital, propiciando uma transformacéio
identitaria. Além disso, outras situa¢des se destacam, como o destino da heranca
familiar e a preocupacdo com o sepultamento e com os rituais funebres e
religiosos.

Atualmente, a principal caracteristica da familia no Ocidente € ser uma
unidade relacional capaz de produzir “individuos”, fisica e moralmente
(DUARTE & GOMES, 2008). H4 um comprometimento da nova familia com o

individualismo, calcado nos ideais de liberdade e autonomia. Os valores
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individuais tendem a prevalecer e, desta forma, os conflitos surgem (FERES-
CARNEIRO & ZIVIANI, 2009). Singly (2007) também aponta a dimensdo
relacional presente na construgdo da identidade pessoal dos individuos,
estabelecendo associa¢des entre as mudancas da modernidade e seus efeitos na
familia. Considera que a familia contemporédnea se define mais pelas relagdes
internas travadas no cerne familiar e menos como instituicdo social. Essas
relacdes tendem a ser menos hierarquizadas, quer entre o casal, quer entre pais e
filhos. Todavia, isso néo significa auséncia de conflitos no contexto familiar.

Para dar conta desta trama relacional que envolve, além do paciente e sua
familia, a equipe de saide na UTI, € necessario desconstruir o modelo de familia
ideal que trazemos a partir das nossas vivéncias familiares, pois cada qual tem um
modelo de acordo com suas referéncias. Encontramos diversos tipos de familia
com modelos, dindmicas e funcionamento variados nesse ambiente — familias
recasadas que trazem filhos de casamentos anteriores, unides homossexuais,
“familia de escolha” (por exemplo, quando o cuidador, sem nenhuma relagcdao
consanguinea com o paciente, assume a responsabilidade pelos cuidados deste),
idosos vitvos e sem filhos, familias disfuncionais, entre outros. Os profissionais
de sadde precisam considerar a flexibilidade e a diversidade de arranjos
domésticos presentes nesse local, respeitando a singularidade de cada nicleo
familiar.

O adoecimento e, consequentemente, a hospitalizagcdo, serdo vivenciados
tanto pelo paciente como por sua familia de acordo com sua histéria e com suas
crengas. A organizacdo do sistema familiar tende a se repetir e se potencializar
durante esse processo, ou seja, o funcionamento familiar anterior tende a ser
reproduzido na hospitalizacdo. Considerar a histéria da familia em relagdo as
experiéncias anteriores de doencas ou de perdas é sempre relevante para a
investigacdo dos movimentos atuais e futuros do sistema familiar, na medida em
que também se investiga suas formas adaptativas de enfrentamento. O
entendimento acerca do abalo provocado pela doenca na familia serd subsidiado

pela teoria sistémica a seguir (CARTER & MCGOLDRICK, 1995).
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3.2
O impacto sistémico da doenca grave

O bindmio doenca-familia tem sido alvo de estudos desde meados dos
anos 1970, principalmente a partir da publicacdo dos trabalhos de terapeutas de
familia de abordagem sist€émica, como Salvador Minuchin e John Rolland; e de
terapeutas familiares médicos, como Susan H. McDaniel, Jeri Hepworth e
William J. Doherty (1992) (MELLO FILHO & BURD, 2004).

O advento do pensamento sistémico no século XX, com a inauguracio da
teoria geral dos sistemas elaborada por Von Bertalanffy, ocasionou uma grande
mudanga paradigmatica no campo das ciéncias, contrapondo-se ao pensamento
linear, hegemonico até aquele momento. O pensamento linear baseia-se no padrio
causa-efeito para explicar os fenomenos, buscando agentes determinantes
(OSORIO, 2004). O modelo biomédico, subjacente a racionalidade médica
estudada nesse trabalho, tem a linearidade como um de seus principios, enquanto
que o modelo sistémico traz a no¢do de interatividade entre os elementos
constituintes de um sistema, € tem como proposta superar Os Ppressupostos
epistemoldgicos como simplicidade, estabilidade e objetividade que norteiam as
ciéncias tradicionais e a biomedicina (BARROS; ANDRADE & SIQUEIRA,
2013).

A concepgio sistémica da vida baseia-se na consciéncia acerca do estado
de inter-relacdo e de interdependéncia presentes em todos os fendomenos: fisicos,
biolégicos, psicoldgicos, sociais e culturais. Dentro desta perspectiva, tanto a
saide como a doenca sdo compreendidas a partir da reciprocidade de influéncias
entre diferentes sistemas, em detrimento de uma abordagem puramente individual
e cartesiana. A concepgdo biopsicossocial, proposta por Engels, em 1977, postula
que fatores comportamentais, psicoldgicos e sociais sdo tdo importantes quanto os
biolégicos no surgimento de doengas, e ajudou a integrar a idéia, difundida na
teoria sist€émica, de que o comportamento individual s6 pode ser entendido em seu
contexto. O membro “doente” é apenas um representante circunstancial de alguma
disfuncdo no sistema familiar (PEREIRA & SMITH, 2005).

Influenciados por esta corrente, Salvador Minuchin e colaboradores, em
1978, publicaram o livro Psychosomatic families: anorexia in context,

apresentando um modelo circular de doencas psicossomadticas (como a anorexia,
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diabetes e asma) relacionadas a determinados padrdes familiares, ressaltando
como um mantém o outro. S3o descritas cinco caracteristicas presentes nesses
padrdes: enredamento (aglutinacdo), superprotecdo, rigidez, baixa tolerancia a
conflitos e triangulagdes (MELLO FILHO & TAVARES, 2004).

Houve, ainda, uma contribui¢do valiosa no que concerne ao entendimento
da familia como um organismo regulado por trés componentes essenciais:
estrutura, subsistemas e fronteiras. Estrutura é definida como um conjunto
invisivel de exigéncias funcionais que organiza as maneiras pelas quais os
membros da familia interagem, constituindo as regras e padrdes transacionais. Os
subsistemas sdo componentes formados na familia com base no sexo, na geracio,
no interesse ou na funcio, como por exemplo, o subsistema parental e fraternal.
As fronteiras s@o os limites que regem os subsistemas, protegendo a diferenciagdo
do sistema. Para o bom funcionamento familiar, elas devem ser nitidas e oferecer
regras claras e compreensiveis para todos. Se as fronteiras sdo muito rigidas, ha
uma desconexdo entre 0os membros, um alto nivel de individualidade e pouco
senso de pertencimento (funcionamento “desligado”); se difusas, ha dificuldade
de diferenciacdo de papéis (funcionamento “emaranhado’”) (MINUCHIN, 1990).

Um pouco mais tarde, em 1992, o modelo biopsicossocial também
inspirou os médicos Susan H. McDaniel, Jeri Hepworth e William J. Doherty, que
cunharam o termo Terapia Familiar Médica, uma especialidade que tem como
objetivo apreender as relacdes entre as doencas somadticas, os padrdes familiares e
as dimensdes psicossociais. Para os autores, o diagnéstico de uma doenga cronica
€ uma crise vital significativa para o paciente e sua familia que envolve periodos
alternados de estabilidade e instabilidade do quadro clinico e incerteza do
funcionamento futuro. A doenca cronica demanda novas formas de
enfrentamento, mudancas nas auto defini¢des do paciente e da familia decorrentes
das multiplas perdas sofridas e periodos extensos de adaptacio (PEREIRA &
SMITH, 2005).

Outra perspectiva importante € proposta por Carter & McGoldrick (1995)
a respeito do ciclo de vida familiar, contexto primdrio do desenvolvimento
humano e que contém o ciclo de vida individual. Para as autoras o sistema
familiar progride desenvolvimentalmente de acordo com vérios estdgios, que

preconizam diferentes tarefas. Esses estdgios sdo: formando o casal, tornando-se


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1111703/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 1111703/CA

54

pai e mae, crescimento dos filhos, filhos adolescentes, ajudando os filhos no inicio
da vida adulta e velhice.

A transicdo de um estdgio para outro implica em mudancgas na estrutura e
na organizacdo da familia e, geralmente, acarreta estresse no sistema, oriundo
tanto de estressores verticais como horizontais. Os estressores verticais incluem os
padrdes de relacionamento e funcionamento que sdo transmitidos para as geracdes
seguintes de uma familia, como as atitudes, as crengas, as expectativas, os tabus e
os rétulos. Os estressores horizontais sdo aqueles que a familia encontra conforme
ela avanca no tempo, lidando com as mudangas e transi¢des do ciclo de vida
familiar. Estdo incluidos aqui tanto os estresses desenvolvimentais prediziveis
quanto os eventos imprediziveis que podem romper o processo de ciclo de vida
(uma morte prematura, o nascimento de uma crianga deficiente, uma enfermidade
cronica, etc.). Diante de um estresse suficiente no eixo horizontal, como a
hospitalizacdo em UTI de um ente querido, qualquer familia parecerd
extremamente disfuncional. Se, junto a isso, existir um estresse intenso no eixo
vertical (histéria passada de perdas familiares apds internagdo nesse local), havera
um grande rompimento no sistema. “Experiéncias dolorosas como doenca e morte
sdo particularmente dificeis de serem integradas pelas familias, e, assim,
provavelmente t€m um impacto de longo alcance nos relacionamentos das

geracgdes seguintes” (CARTER & MCGOLDRICK, 1995, p. 11).

3.2.1.
As dimensoées tipoldgicas e temporais das doencas

Os desdobramentos da doenga cronica num contexto desenvolvimental sdo
abordados com mais profundidade por Rolland (1995), herdeiro da terapia
familiar médica, a partir do cruzamento de trés fios evolutivos: os ciclos de vida
da doenca, do individuo e da familia. Ele propde uma Tipologia Psicossocial da
doenca cronica ou da doenca que ameaga a vida, concebida a partir de quatro
aspectos: inicio, curso, consequéncias e grau de incapacitagdo da enfermidade.
Essa descri¢@o € bastante util para a equipe de saide, pois ajuda na compreensao
do impacto e das readaptacdes que a familia precisa fazer ao se defrontar com

uma doencga.
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Em seguida, os aspectos tipoldgicos propostos por Rolland (1995) serdo
abordados e discutidos com base nas contribui¢cdes de autores mais atuais, que
pesquisam o impacto da doenga e da hospitalizacdo também pela 6tica sistémica.

Quanto ao inicio, as doengas podem ser divididas entre aquelas que t€m
um inicio agudo, como um acidente vascular cerebral (AVC) e infarto agudo do
miocdrdio (IAM), e aquelas com um inicio gradual, tal como a doenga de
Alzheimer e a doenca pulmonar obstrutiva cronica. Em ambas as situacdes, as
familias precisam se ajustar; porém, no caso de doengas com inicio agudo é
necessdrio haver uma mobilizacdo afetiva e instrumental mais rdpida para
administrar tal adversidade. As familias mais capacitadas negociam papéis
claramente definidos com flexibilidade, resolvem seus problemas eficientemente e
utilizam recursos externos nesse momento mais agudo. No caso de doencas com
inicio gradual, e que se tornam cronicas, o periodo de ajustamento é prolongado e
a tensdo continua, para se proteger de outros danos, como a desintegragdo e a
perda por morte, ocasionando um desgaste emocional e fazendo emergir
sentimentos de culpa e de inadequagdo (PEREIRA & DIAS, 2007).

Em relacdo ao curso, as doencas assumem trés formas: progressiva,
constante e reincidente ou episddica. Nas doengas progressivas, como o cincer, 0s
sintomas sdo frequentes e progridem em severidade, levando a incapacidade o
individuo de forma gradual ou progressiva. Estdo implicitas uma continua
adaptacdo, mudangas de papéis e tens@o crescente nos cuidadores préximos em
funcdo dos riscos de exaustdo e do acréscimo de novas tarefas ao longo do tempo.
Nas doengas de curso constante, como o AVC ou o [AM, existe um momento
agudo com a seguida estabilizacdo. A fase cronica é marcada por algum déficit ou
por uma limitagdo funcional. O doente se depara com uma mudanga
semipermanente que é estavel e previsivel por algum tempo. Existe o risco de
exaustio familiar, sem a tensdo de novas demandas ao longo do tempo. Quando o
curso da doenca é reincidente ou episddico, como a asma e a colite ulcerativa, ha
uma alterndncia entre periodos de remissdo total ou parcial dos sintomas, com
periodos de exacerbacdo destes. E possivel manter uma rotina normal, mas ha
sempre a ameacga da recorréncia. A familia deve estar pronta para restabelecer a
estrutura de crise quando a doenga retornar. Havendo necessidade de internar o
membro doente em algumas dessas fases, caberd a familia adaptar-se a rotina do

hospital, que tem normas e regras bastante peculiares. O adoecimento e a
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internacdo tornam-se um marco divisor entre a rotina habitual fora do hospital e a
dindmica hospitalar (SANTOS, 2013).

No que concerne as conseqiiéncias, as doencas podem ser fatais ou ndo
fatais. Nas doencas ndo fatais, ndo hd ameaca quanto a duracdo da vida. Nas
doencas fatais, que incluem as enfermidades que encurtam a vida (como a fibrose
cistica) e aquelas com possibilidade de morte subita (como a hemofilia ou
recorréncia de [AM), o membro doente teme ndo executar seu plano de vida e a
familia teme sobreviver sozinha no futuro, havendo em ambos 0s casos uma
tendéncia a depressdo e a separagcdo antecipatéria. As familias, muitas vezes,
ficam presas entre um desejo de intimidade e um impulso para afastar-se
emocionalmente do doente. A futura expectativa de perda pode dificultar a
manutengdo da perspectiva de equilibrio familiar. O clima de constante apreensio
e a iminéncia da morte exacerbam o estado de estresse e tensio (FERREIRA &
MENDES, 2013). Persson; Ostlund; Wennman-Larsen; Wengstrom & Gustavsson
(2008) realizaram uma pesquisa sobre qualidade de vida em pacientes terminais
com cancer de pulmdo e constataram que, logo apds o diagndstico, o
funcionamento familiar — coesdo, suporte e comunicacdo entre os membros da
familia — era compativel ao da populacdo em geral. Porém, com a progressdo da
doenca, tal funcionamento foi se deteriorando, principalmente préximo a morte e
até seis meses apds sua ocorréncia.

Por fim, quanto a incapacitacdo, esta pode ser cognitiva, sensorial,
cinestésica e até social (como no caso da hanseniase e de queimaduras severas que
sdo cosmeticamente incapacitantes, levando a uma diminui¢do na capacidade de
interacdo social). Os diferentes tipos de incapacitacdo implicam diferencas nos
ajustamentos necessarios das familias, como por exemplo, ocorre com a
incapacitacdo cognitiva, que exige mudangas maiores do que quando essa funcéo
permanece intacta. A presenca ou auséncia de qualquer incapacitagdo significativa
¢é que constitui a principal linha diviséria relevante para se construir uma tipologia
psicossocial da doenca.

Além da dimensdo tipolégica, Rolland (1995) também refere-se as
dimensdes temporais desenvolvimentais da doenga, descritas como de crise,
cronica e terminal. O conceito de fase temporal situa a doenca de maneira
longitudinal e permite uma compreensdo mais completa da doenga cronica,

entendida como um processo continuo com marcos importantes, pontos de
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transicdo e demandas que se modificam. Questdes ndo resolvidas na fase anterior
podem ocasionar inadapta¢do nas fases seguintes.

A fase de crise inclui o periodo inicial de ajustamento e manejo, € envolve
questdes praticas como aprender a lidar com a dor, com a incapacitagdo, com o
ambiente hospitalar, com os procedimentos terapéuticos e com a equipe de saude;
bem como existenciais, que envolvem encontrar um significado para a doenga,
aceitar a mudanga e unir-se para enfrentar a crise, definida como um estado
psicolégico que tem como fator desencadeante o desequilibrio entre a percepcao
da dificuldade, a importincia do problema e os recursos disponiveis para sua
solugdo (CAIUBY & ANDREOLLI, 2005). No tocante a hospitalizacdo em UTI, a
situacdo de crise vivida pelos familiares pode ser observada através da
desorganizacdo das relacdes interpessoais devido ao isolamento e ao sofrimento
do paciente, a problemas financeiros e ao medo da morte (FERREIRA &
MENDES, 2013).

A fase cronica pode ser longa ou curta, dependendo da evolugdo da
doenca. Nessa fase, o doente e a familia ja4 adquiriram uma forma especifica de
funcionamento e manejo, e a tarefa principal desse periodo é manter a
normalidade na presenga “anormal” da doenga cronica. Na fase terminal, a
inevitabilidade da morte € deflagrada e domina a vida familiar, com predominio
de questdes que envolvam separacdo, morte, tristeza, resolucdo do Iuto e vida
familiar pds-luto (PEREIRA & DIAS, 2007; SCHMIDT; GABARRA &
GONCALVES, 2011). As familias tém que gerenciar, portanto, multiplas
demandas no momento terminal de seu ente querido. Estudos apontam que entre
18 e 35% dos familiares sentem-se sobrecarregados emocionalmente,
apresentando piora na qualidade de vida, sintomas psicossomaticos e interrupgao
das tarefas diarias (ZAIDER & KISSANE, 2009).

Quando o inicio de uma doenca coincide com uma transi¢do no ciclo de
vida do individuo ou da familia, as questdes relacionadas a perdas anteriores,
atuais e antecipadas sdo ampliadas. Do ponto de vista sistémico, € importante
saber a fase do ciclo de vida familiar e o estidgio de desenvolvimento individual de
todos os membros da familia, ndo apenas do membro doente. Além disso, os
membros da familia adaptam-se de forma diferente a doenca. A capacidade de
cada membro da familia de adaptar-se, e a rapidez com que o faz estdo

diretamente relacionadas ao estidgio desenvolvimental de cada individuo e ao seu
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papel na familia. A doeng¢a de uma crianca para a familia é diferente da doenca de
um adulto ou idoso. Se 0 membro doente € considerado o protetor e o sustentidculo
da familia, esta pode se sentir desamparada e apresentar dificuldades na
reorganizacdo e na redistribui¢do de papéis. Zaider & Kissane (2009) comentam
sobre um estudo finlandés realizado com 85 familias de pacientes com cancer com
filhos criancas ou jovens, no qual se evidenciou que a depressio materna,
independentemente de a mée ser a paciente, era um preditor de funcionamento
familiar disfuncional, especialmente quando se relacionava a resolugdo de
problemas e a redistribui¢do de papéis. Outros autores também destacam como a
doenca grave afeta todo o sistema familiar, sendo de fundamental importancia o
reconhecimento e o entendimento dos papéis familiares pela equipe de saidde
visando uma interacdo mais efetiva e a redugcdo de conflitos (HERBERT;
SCHULZ; COPELAND; ARNOLD, 2008; QUINN; SCHMITT; BAGGS;
NORTON; DOMBECK; SELLERS, 2012).

Outra clarificagdo importante apresentada para entender a integragdo entre
o desenvolvimento da familia, do individuo e da doenca, relaciona-se aos
conceitos de estilos e fases familiares centripetos versus centrifugos no ciclo de
vida familiar. O movimento centripeto ¢ caracterizado pela aproximagdo e a
énfase recai sobre a vida familiar interna, estimulando sua coesdo; as fronteiras
internas sdo afrouxadas e a externa, estreitada, como na fase de criacdo dos filhos.
Na passagem para um movimento centrifugo, de afastamento, a estrutura de vida
familiar se modifica a fim de possibilitar a troca dos membros da familia com o
ambiente externo, extra-familiar, facilitando a individuacdo, como por exemplo,
na fase da adolescéncia dos filhos. Em geral, a doenga cronica exerce uma forga
centripeta sobre o sistema familiar. Os sintomas, a perda de fung@o, as exigéncias
de mudancga de papéis, o medo da perda, servem para que a familia crie um novo
foco interno (ROLLAND, 1995).

Portanto, sdo vérias as transformacdes que ocorrem nos sistemas familiares
impulsionadas pelo surgimento de uma doenga grave. A maneira como a familia
lidard com a hospitalizacdo e com a iminéncia da morte dependerd da idade do
paciente, do diagndstico e do progndstico da doenga, da classe socioecondmica,
do sistema de crencas culturais e religiosas, das relacdes individuais dentro da

familia, do sentido dado ao evento, da sua inscri¢cao na histéria familiar e ainda da
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resiliéncia da familia, construida nas experiéncias no decorrer de seu ciclo de
vida.

O impacto da morte ou da ameaca da perda apresenta uma demanda
sistémica a familia de ordem emocional e relacional, acarretando em crise, que
surge do desequilibrio entre a quantidade de ajustamento necessdria de uma tnica
vez e os recursos imediatos de que a familia dispde para lidar com a situagdo. Para
encarar a morte na familia, é necessario realizar um rearranjo do sistema familiar,
culminando na construgdo de uma nova identidade, de um novo nivel de

equilibrio (FRANCO, 2008).

3.3.
O inominavel: a familia diante da terminalidade do paciente em UTI

Face a terminalidade de seu ente querido na UTI, a familia se defronta com
momentos dificeis de suportar psiquicamente. Walsh & McGoldrick (1998)
destacam a relagdo sist€mica entre luto e ciclo vital familiar, entendendo a perda
como um processo transacional que envolve o morto e os sobreviventes em um
ciclo de vida comum, que reconhece tanto a finalidade da morte como a
continuidade da vida. Atingir o equilibrio neste processo € a tarefa mais dificil que
uma familia deve enfrentar em sua vida. As autoras consideram o impacto da
morte de uma pessoa sobre a familia enquanto unidade funcional, com
ressonancias imediatas e de longo prazo para cada um de seus membros e para
todos os relacionamentos.

A morte ou a ameaca da perda tem um impacto perturbador sobre o
equilibrio funcional de uma familia; a intensidade da reacdo emocional estd
relacionada com o nivel de integracdo emocional da familia no momento da perda
e com a importancia funcional do membro perdido. Uma familia mais integrada
pode reagir emocionalmente de forma mais direta no momento, mas se adaptar
rapidamente; diferentemente, uma familia menos integrada, pode demonstrar
pouca reacdo imediata, mas responder posteriormente com problemas fisicos ou
emocionais (BOWEN, 1998; FRANCO, 2008).

Entretanto, nem todas as mortes tém igual importincia para o sistema
familiar. Quanto mais emocionalmente significativa é aquela pessoa para a

familia, maior desestruturacdo familiar se seguird a sua morte. O significado do
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individuo para a familia relaciona-se ao seu papel dentro dela e ao grau de
dependéncia emocional da familia em relacio a esse individuo. Quanto mais
central a posi¢do da pessoa que estd morrendo, maior serd a reagdo emocional da
familia. No caso de casais fusionados, por exemplo, a perda do cdnjuge
usualmente representa a perda emocional do eu para o outro conjuge. Em familias
com filhos pequenos, a perda de um dos pais tem um efeito devastador para o
sistema (KOVACS, 1992; BROWN, 1995; BOWLBY, 1998).

O momento do ciclo vital familiar em que a perda estid ocorrendo também
assume importdncia na compreensdo das repercussdes emocionais da
terminalidade para a familia. A morte dos idosos € vista como parte integrante do
ciclo de vida familiar, mas nfo acontece sem estresse, em funcdo das mudancas no
estilo de vida para lidar com a debilidade. A morte ou a doenga grave num outro
momento do ciclo de vida é considerada como algo que encerra uma vida
incompleta, fora do curso normativo. Quando ocorre com pessoas jovens,
promove maior ruptura na familia, pois, geralmente, nesta fase do ciclo de vida,
os individuos t€ém maiores responsabilidades e sua morte deixa uma lacuna na
familia dificil de preencher. Quando um casamento € estavel, o maior impacto da
morte € sobre o conjuge, que precisa pensar em passar seus Ultimos anos sozinho
ou recomecar com outra pessoa, deixando-o mais vulneravel. J4 a morte de um
filho certamente é considerada pela maioria das pessoas como a maior tragédia da
vida. Acresce-se um agravante quando idosos acabam enterrando seus filhos e
vivenciando, sozinhos, essa perda de dificil elaboracio (BROWN, 1995;
SCHMIDT; GABARRA & GONCALVES, 2011).

Além disso, no caso de mortes esperadas resultantes de doencas graves, ha
um periodo prolongado de estresse, intensificando o esgotamento emocional e,
muitas vezes, financeiro da familia. Nesta situacéo, pode ser que a familia deseje a
morte, suscitando sentimentos ambivalentes e culpa — ora quer que seu familiar
permanega vivo, ora deseja sua morte. Em pesquisa realizada com familiares de
pacientes terminais no contexto hospitalar, Pereira & Dias (2007) corroboram essa
ideia, ressaltando que o processo de despedida é sentido pelo familiar cuidador
como gerador de sofrimento e angustia intensos, com a alternancia de momentos
de culpa (devido ao desejo de morte do paciente, que trard fim ao sofrimento) e de

fé e esperanca (com a expectativa de uma melhora do mesmo).
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Todavia, ha maior probabilidade de desenvolvimento de sintomas
emocionais e/ ou fisicos quando os membros da familia sdo incapazes de se
relacionarem abertamente uns com os outros em relacdo a morte. Quanto mais
longo e prolongado for o estresse, mais dificil serd a permanéncia da comunicagio
clara e honesta, e mais provavel serd o aparecimento da disfungdo. As familias
que conseguem se comunicar, compartilhar informacdes e opgdes, bem como
utilizar fontes externas de apoio parecem se reestabilizar melhor depois da morte
(BROWN, 1995; FRANCO & ANTONIO, 2005; PEREIRA & DIAS, 2007,
PRINCE-PAUL, 2008). A equipe de saide, em especial o psicdlogo, pode intervir
durante a hospitalizacdo de um paciente em fase final de vida na UTI na abertura
do sistema, ao convocar a familia para participar do processo de tomada de
decisdo, respeitando o timing de cada membro, sua necessidade de esperanca e
entendendo que a familia avanca e retrocede em estagios.

Outro aspecto importante a considerar é o relacionamento das familias
com as perdas e mortes passadas, pano de fundo para compreendermos o impacto
das mortes atuais. Perdas passadas, e a capacidade familiar de dominé-las, podem
cruzar com uma perda no ciclo de vida atual e obstaculizar a familia na busca de
uma resolu¢do. Uma sobrecarga de perdas passadas e uma histéria de dificuldade
no manejo dessas perdas parecem prejudicar a capacidade da familia de lidar com
uma perda atual (FRANCO, 2008).

Como visto, frente a terminalidade hd uma diversidade de respostas
culturais, individuais e familiares. Entretanto, a morte traz desafios adaptativos
comuns, e exige uma reorganizacido imediata e a longo prazo, com redefini¢cdo de
papéis e de objetivos. Contudo, ndo ha a pretensdo de impor expectativas, fases
ou estigios a processos tdo complexos como o luto, pois cada um tem seu estilo
de enfrentamento. Porém, existem tarefas adaptativas cruciais, as quais, se nio
forem realizadas, deixam as familias vulnerdveis a disfuncdo. Nesse sentido, ha
duas principais que tendem a promover a adaptacio imediata e a longo prazo para
os membros das familias e a fortalecer a familia enquanto unidade funcional: o
reconhecimento compartilhado da realidade da morte e da experiéncia comum de
perda; a reorganizacdo do sistema familiar e o reinvestimento em outras relacoes e
projetos de vida. Na primeira tarefa, todos os membros da familia devem, a sua
maneira, confrontar a realidade de uma morte que a atinge ou a ameaca. O

reconhecimento da perda ¢é facilitado pela informagéo clara e pela comunicagio
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aberta sobre os fatos e circunstincias da morte, ou de sua iminéncia. Nesse
momento, antigos conflitos e rompimentos podem frequentemente ser remontados
a situacdo de internagdo. Em relagdo a segunda tarefa, a ameaca da perda ou a
morte de um membro da familia desestrutura o equilibrio familiar e os padrdes
estabelecidos de interagdo. O processo de recuperacdo envolve um realinhamento
das relagdes e a redistribuicdo dos papéis necessdrios para compensar a perda e
prosseguir com a vida familiar. Promover a coesio e a flexibilidade no sistema
familiar € crucial para sua reestabilizacio (WALSH & MCGOLDRICK, 1998).

No contato com a terminalidade, que envolve uma complexidade de
sentimentos, quem a vive a perceberd de maneiras diferentes dependendo das
circunstancias e do momento emocional que atravessa. H4 momentos em que
predominard a esperanga de uma cura milagrosa apesar dos progndsticos
desfavordveis; outros em que a angustia invadird o familiar ao ver seu ente
querido em um processo de deterioracio e outros em que prevalecerd a percepgio
reconfortante do amor e dos cuidados dispensados no final de vida (FERREIRA &
MENDES, 2013).

Kubler-Ross (1996), psiquiatra famosa por seus escritos sobre a morte e o
morrer, descreveu 5 estidgios pelos quais passam os pacientes terminais e suas
familias durante o processo de luto — esses estdgios se sobrepdem e podem ndo
acontecer de forma sucessiva e igual para todos os envolvidos. S@o eles: negacdo
e isolamento; raiva; barganha; depressdo e aceitagdo. O periodo mais desgastante
para o familiar talvez seja o periodo final, quando o paciente se desprende do
mundo e da familia. Esse contato brusco e aflitivo com a finitude €, muitas vezes,

temido e evitado e requer da familia adaptagao.

“Adaptagdo ndo significa resolucdo, no sentido de uma aceitagdo completa e
definitiva da perda. Ao contrério, ela envolve a descoberta de maneiras de colocar
a perda em perspectiva e seguir em frente com a vida. (...) Perdas traumadticas ou
significativas podem nunca ser totalmente resolvidas. Os multiplos sentidos de
qualquer morte sdo transformados durante todo o ciclo de vida, a medida que sdo
vivenciados e integrados com as experiéncias vitais, incluindo, obviamente,
outras perdas” (WALSH & MCGOLDRICK, 1998, p.33).

Essa compreensdo € bastante ttil no atendimento as familias em UTI, pois
se percebe, muitas vezes, que a equipe de saide tem expectativas de que a familia

aceite prontamente o quadro grave e terminal do paciente, sem considerar o
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processo penoso pelo qual os familiares passam para se adaptar a hospitalizacio e
as suas consequéncias. Em pesquisa sobre a familia diante da iminéncia da morte
em UTI, Ferreira & Mendes (2013) destacam que quando os familiares recebem a
informacgdo sobre a gravidade de seu ente querido, geralmente experienciam um
turbilhdo de sentimentos, isto é, uma combinacdo de choque, incerteza, tristeza,
confusdo, estresse, ansiedade e desconforto. Com frequéncia, ndo entendem o que
estd acontecendo com seu familiar, ndo sabem para quem perguntar ou como
devem se comportar, dando lugar ao medo e ao desamparo. Neste caso, o
enlutamento (processo de adaptacdo a possivel perda) pode ter inicio a partir da
informagdo do diagnéstico. Bromberg (2000) enumera as fases consideradas
regulares nesse processo: entorpecimento (marcada por choque, incredulidade,
descrenca e negacgio); anseio e protesto (fase de emocdes fortes — raiva, dor - com
muito sofrimento psicoldgico e agitagdo fisica); desespero (com a instalacdo de
apatia e depressdo) e recuperagdo e restituicdo (os sentimentos mais positivos e

menos devastadores comecam a emergir em lugar da depressdo e desesperanga).

3.3.1.
O anuncio da morte: um tempo para o luto antecipatoério

A experiéncia de ter um familiar grave internado na UTI pode acionar um
fendmeno adaptativo nos membros da familia descrito como luto antecipatdrio, no
qual € possivel se preparar cognitiva e emocionalmente para a morte iminente,
gerando um intenso sofrimento. Esse termo foi primeiramente utilizado por
Lindemann (1944), em sua pesquisa sobre a adaptacdo das esposas dos soldados a
separacdo durante a guerra, na qual observou os sinais essenciais do luto
verdadeiro experimentados como uma preparacdo para a perda efetiva. O estudo
acerca do luto antecipatdrio torna-se imprescindivel no trabalho com familiares
que passam por periodos longos de internacdo em hospitais, momentos em que
sdo sentidas diversas perdas entre a descoberta do diagnéstico (perda da sadde, a
hospitalizacdo, o afastamento do cotidiano habitual e perda do senso de controle e
da seguranca) até a morte propriamente dita do familiar-paciente (FONSECA,
2004; FLACH; LOBO; POTTER; LIMA, 2012; CARDOSO & SANTOS, 2013).

Segundo Rolland (1998) a experiéncia de antecipacdo da perda envolve

uma gama de respostas emocionais antecipadas como ansiedade de separagdo,
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soliddo existencial, tristeza, desapontamento, raiva, ressentimento, culpa, exaustao
e desespero. H4 também a presenca de sentimentos ambivalentes — ora o familiar
pode desejar estar mais proximo do paciente, ora pode desejar distincia e a fuga
desta situacdo insuportdvel. As rea¢des variam dependendo do sentido singular do
relacionamento e de sua perda para cada membro e das implicagdes da morte para
a unidade familiar.

Therese Rando (2000), uma das maiores especialistas em luto
antecipatorio, considera ser este um ativo processo psicossocial de enlutamento
experimentado pela familia e pelo paciente na fase entre o diagndstico e a morte
propriamente dita. Diferencia o luto antecipatério do luto pés-morte em alguns
aspectos, como por exemplo, os relacionados & ambivaléncia de sentimentos e a
esperanca, presentes em algumas situacdes com o paciente ainda vivo, e considera
que a resolugdo e elaboragdo do luto antecipatério ndo significa desligamento do
vinculo e afastamento do familiar-paciente. Sublinha a importancia de se
promover a redistribui¢do de papéis e responsabilidades na familia, de forma a
facilitar a adaptagdo a uma auséncia futura e reconhecer as perdas que esta ird
enfrentar. A constru¢do de uma rede de suporte e assisténcia (religiosa, social,
burocrética, etc.) torna-se fundamental nesse periodo.

A principal fun¢do do luto antecipatdrio € propiciar um desenvolvimento
normal do luto, pois a medida que a familia conseguir entender e assumir que um
de seus membros estd doente e em fase terminal, ela conseguird reorganizar seus
recursos para enfrentar a perda iminente de seu ente querido. Entretanto, esse
processo ndo elimina o impacto causado pela morte no exato momento em que ela
ocorre. Fonseca (2004) elaborou um quadro relacionado ao processo do luto
antecipatorio, apresentando as seguintes fases, que estdo separadas por uma
questdo didatica, mas que se mesclam de tal forma que ndo ha uma demarcacio
nitida entre uma e outra: choque, negacdo, ambivaléncia, revolta, negociacdo,
depressao, aceitacdo e adaptagio.

Além do desequilibrio provocado no sistema familiar, o luto antecipatério
afeta cada pessoa componente desse sistema de forma individual, ji que sdo
vérios os fatores que predispdem os individuos a reagir e enfrentar uma situacio
de perda por morte. E importante destacar que o luto antecipatério ndo substitui o
processo de luto ps-morte e nem se refere ao luto ps-morte transferido no tempo

para antes da morte (FONSECA, 2004).
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A maneira como cada sistema familiar responderd a perda ou a ameaca
desta dependerd de sua estrutura prévia e da relacdo estabelecida entre seus
membros. Portanto, durante a internagdo em UTI é importante avaliar:

1) Os motivos que levaram a situagdo de terminalidade (doenga aguda ou
cronica, violéncia, tentativas de suicidio, acidentes);

2) A rede familiar e social (disponibilidade da familia nuclear e extensa e da
rede de apoio extra- familiar);

3) A coesdo familiar e a diferenciagdo dos membros que compdem a familia;

4) A flexibilidade do sistema familiar;

5) A comunicagdo entre os membros (aberta ou permeada por segredos);

6) O papel do enfermo na familia;

7) As relacdes conflituosas ou rompidas na época do diagndstico e da
internacao;

8) O momento da perda no ciclo de vida individual e familiar;

9) O contexto sociocultural e religioso (ROLLAND, 1995; WALSH &

MCGOLDRICK, 1998).

Além destes aspectos, € preciso considerar os recursos que a familia possui
para enfrentar a perda iminente de seu familiar doente, através de mecanismos de
coping, termo cujo correspondente em portugués € estratégias de enfrentamento.
Folkman & Lazarus, criadores do Inventario de Estratégias de Coping de Folkman
& Lazarus, adaptado no Brasil por Savoia, Santana & Mejias (1996) afirmam que
coping sdo os esfor¢os cognitivos e comportamentais que t€m como objetivo lidar
com demandas internas ou externas que surgem em situagdes de estresse (como a
hospitalizacdo em UTI e suas consequéncias), avaliadas pelo individuo como algo
que excede ou sobrecarregue seus proprios recursos. Qualquer empenho em lidar
com o estressor € uma resposta de enfrentamento (coping), independentemente do
sucesso ou fracasso que se tenha obtido.

O coping tem duas funcdes: modificar a relacdo entre a pessoa e o
ambiente, controlando ou alterando o evento estressor (coping centrado no
problema) e adequar a resposta emocional ao problema (coping centrado na
emocdo). O coping centrado no problema é mais provavel que funcione quando as
condicdes avaliadas sdo faceis de mudar. As estratégias usadas sdo similares a de

solugdo de problemas: definir o problema, buscar solu¢des, comparar alternativas,
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fazer uma escolha e agir. As formas de coping centradas na emocdo sdo mais
passiveis de ocorrer quando ja houve uma avaliacdo de que nada pode ser feito
para modificar as condi¢des de dano, ameaca ou desafio ambientais e podem
ocorrer através de psicoterapia e meditacdo, por exemplo. Ambas as fungdes
influenciam-se mutuamente em todas as situagdes estressantes, o que pode
impedir ou facilitar a manifestacdo de uma ou outra forma (SAVOIA; SANTANA
& MEIJIAS, 1996; FONSECA, 2004).

Em situagcdo de hospitalizacdo, pesquisas apontam que as estratégias de
enfrentamento mais utilizadas pelas familias ao se depararem com um membro
gravemente doente s@o: resolugdo de problemas, suporte social, reavaliacdo
positiva e fuga-esquiva. Tais estratégias foram levantadas a partir da aplicacio do
inventdrio supracitado. A resolucdo de problemas pressupde o planejamento
adequado para lidar com os estressores através de mudancas de atitudes a fim de
lidar com as pressdoes e diminuir ou eliminar a fonte geradora de estresse. O
suporte social relaciona-se ao apoio encontrado nas pessoas e no ambiente. A
reavaliac@o positiva dirige-se para o controle das emog¢des que estdo relacionadas
a tristeza como forma de reinterpretacio, crescimento e mudanca pessoal a partir
da situacdo estressante. Por fim, o comportamento de fuga e esquiva consiste em
fantasiar sobre possiveis solugdes para o problema, mas sem fazer nada para
modifica-lo, como por exemplo, quando a familia espera o “milagre” da cura a
despeito da iminéncia da morte (BORGES, 2008; LIMA; AMAZONAS &
MENEZES, 2012; SANTOS, 2013).

Outra estratégia de enfrentamento utilizada por familiares € a religido, pois
ao apresentar uma explicacdo sobre a doenca de maneira mais préxima do
contexto sociocultural dos pacientes, gera alivio do sofrimento e oferece conforto
a todos os envolvidos (SCHMIDT; GABARRA & GONCALVES, 2011). Sendo
assim, a religiosidade ou espiritualidade em situagdes de terminalidade podem
auxiliar os individuos a encontrarem um significado para tal, preenchendo o vazio
explicativo da doenca (PEREIRA & DIAS, 2007). Nesse sentido, encontramos em
muitos familiares um sentimento de esperanca reforcado por sua fé, e a crenca de
que a situagdo ird melhorar. A esperanca funciona como um suporte, uma forma
de ‘sustentacdo emocional’, sendo uma estratégia importante para que a familia
consiga acompanhar o doente até os lltimos momentos. Muitas vezes a esperanga

da cura € substituida pela esperanga de conforto (FERREIRA & MENDES, 2013).
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Um aspecto também relacionado as estratégias de enfrentamento é a
resiliéncia, termo originado da Fisica e definido como a capacidade de resisténcia
de um material ao choque, a tens@o e a pressdo que lhe permite voltar a sua forma
ou posicdo original. Aplicado ao campo da psicologia, tal termo designa a
capacidade individual de renascer da adversidade fortalecido e com mais recursos,
sendo constituido por um ativo processo de resisténcia, de reestruturagdo e de
crescimento em resposta a crise e ao desafio — seguir em frente depois de uma
doenca, um trauma ou um estresse. A resiliéncia é uma capacidade que todo ser
humano tem, em algum grau, e que €, em parte, inata, mas também se adquire ao
longo do tempo, sendo tecida durante todo o ciclo vital. Portanto, a resiliéncia
pode ser desenvolvida pelas situacdes e condicdes externas e pode ser promovida
com o apoio de pessoas ou institui¢cdes (WALSH, 2005; SANTOS & MOREIRA,
2014).

Em nossa pritica em UTI encontramos muitos familiares resilientes que,
apesar da tristeza e do sofrimento gerados pela morte iminente de seu ente
querido, conseguem se manter firmes e integrados, sem se desmanchar ou destruir
diante de tal crise. Ravazzola (2005) enumera algumas capacidades encontradas
nos individuos e nas relacdoes das familias que conseguiram se sair bem de
grandes crises, e que também detectamos em muitas familias diante da situagdo de
terminalidade: a producdo de intercAmbios em que aparegam tragos de humor; a
capacidade de fantasiar, de imaginar situacdes, de cultivar e de conservar os
sonhos e as esperangas, sem que isso signifique alimentar falsas ilusdes; a
capacidade de “des-culpar”, isto é, compreender que as adversidades ndo devem
ser entendidas como culpa de alguém; a capacidade de se comunicar abertamente,
expressar emogdes, experimentar em conjunto sensacdes de cumplicidade, com
vivéncias importantes de aceitacdo e inclusdo; a presenca da flexibilidade nas
relacdes; a capacidade de inovagdo, de criacdo e de adaptacdo para enfrentar o
novo, aproveitando tudo o que traz como ensinamento e a capacidade de superar
impoténcias e obstaculos, ndo se dando facilmente por vencidos.

Indubitavelmente, a experiéncia de perda, principalmente de um ente
querido, deixa marcas profundas e promove muitas mudangas — nada serd como
antes. Mas, se encararmos as tragédias como chances ou oportunidades de
crescimento, podemos descobrir seu potencial de transformacdo. A resiliéncia

envolve experimentar, a0 mesmo tempo, sofrimento e coragem, enfrentar
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eficientemente as dificuldades, tanto no ambito interno quanto interpessoal. Ao
ser capaz disso, nos esforcamos para integrar a plenitude da experiéncia de uma
crise no tecido da nossa identidade individual e coletiva, o que vai influenciar a

maneira como vamos seguir vivendo nossas vidas (WALSH, 2005).
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4
Equipe médica e a gestao do morrer em Unidade de
Terapia Intensiva

“A morte sempre retornard para nos ensinar que, na sua presenga, o poder da ciéncia
sucumbe, 0 encontro com o outro se torna inevitavel ou duramente evitavel, se insistirmos
em colocar um muro tecnoldgico para separar os sujeitos” (SILVA & AYRES, 2010, p.
68).

Os profissionais de saide que trabalham em UTI, conhecidos como
intensivistas, defrontam-se diariamente com questdes relativas a morte, ao morrer
e ao sofrimento humano, expondo seus limites e fragilidades. Tais situagdes,
complexas e desafiadoras, relacionam-se ao tipo de doenca e sua evolugdo, a
demanda e condi¢des de trabalho, aos dilemas éticos e as caracteristicas do
relacionamento interpessoal com pacientes, familiares e equipe de sadde. Essas
sao consideradas ‘‘situagdes psicologicamente dificeis” por despertarem
sentimentos de diferentes tipos ou intensidade, por envolverem algum grau de
sofrimento psiquico, estresse e necessidade de esforco adaptativo (ANDREIS;
CHITERO & SILVA, 2008).

Apesar de a prdtica nesse setor pressupor a existéncia de uma equipe
multiprofissional, o médico assume a responsabilidade pela vida do doente, sendo
o ator central no cendrio da terapia intensiva. O poder do médico intensivista
advém de seu dominio sobre o processo do morrer que “refere-se a possivel
regulacdo e controle da morte e estd indissociavelmente vinculado ao saber
técnico e a experiéncia pratica no manejo dos recursos tecnolégicos” (MENEZES,
2006, p.60). Como visto anteriormente, a morte no século XX € inseparavel da
instituicdo médica, configurando uma nova tutela da medicina sobre essa etapa da
vida (MARINHO, 2010). A transferéncia da morte para o hospital, em funcio,
entre outros aspectos, da emergéncia da tecnologia médica de manutengdo da
vida, fez com que o médico assumisse exclusivamente os seus encargos,
produzindo a “medicalizagcdo da morte” (HERZLICH, 1993).

Todavia, os recursos disponiveis atualmente na medicina colocam a morte
como inimiga, e o médico como sendo seu adversario, precisando combaté-la a
todo custo. A negacdo e o afastamento da morte por parte dos médicos tem

estreita correlacdo com o processo de formacdo, calcado no modelo biomédico -
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tecnicista e mecanicista. O médico é formado e preparado para a nobre missdo de
curar, de salvar vidas, anulando a possibilidade de manter uma proximidade
humana com a finitude (ZAIDHAFT, 1990).

O progresso tecnolégico permitiu a medicina investigar estruturas
organicas de forma minuciosa e detalhada, prevalecendo a atengdo a dimensoes
isoladas dos doentes ou das doencgas O conhecimento médico fragmentou-se e fez
emergir o “especialista”, promovendo uma dissolu¢do da totalidade da experiéncia
da sadde / doengca (DUARTE, 1993; BRASIL; CAMPOS; AMARAL;
MEDEIRQOS, 2012). As especialidades multiplicaram-se, e cada uma tomou para
si um “fragmento” corporal. Atualmente, existem também as subespecialidades,
que subdividem o corpo em dreas ou func¢des cada vez mais restritas. Dessa
forma, o ensino e a formacdo médica fomentam a dicotomizagdo doente-doenga
(BRASIL et al, 2012). De acordo com Duarte (1993), as UTIs “parecem
representar a forma mais aguda desta tendéncia, no radical isolamento a que
submetem seus usudrios, em circunstincias e condi¢des frequentemente vividas
ou representadas como desumanas ou despersonalizantes” (p. 178).

Esslinger (2004) aponta trés dicotomias que ocorrem no ensino médico: a
dicotomia 6rgdo-corpo (parte-todo), onde a pessoa deixa de ser vista em sua
totalidade, passando a ser dividida em pedagos, com cada disciplina
especializando-se em uma dessas partes, abordando determinadas patologias,
aspectos técnicos e tratamentos especificos; a dicotomia mente-corpo, na qual se
enfatiza o local (6rgéo) em que a doenga esta localizada, tratando-se este, € ndo o
paciente; a dicotomia doenca-doente, na qual se coloca a énfase na rotina
hospitalar, muitas vezes deixando-se de lado as necessidades do paciente.

Acresce-se que, em sua formagdo, o primeiro contato dos estudantes de
medicina com a morte se da pelo estudo da anatomia em caddveres, uma forma de
morte despersonalizada (SILVA & AYRES, 2010; KOVACS, 2011). “Dos corpos
sem vida, nasce a medicina moderna”, argumenta Bonet (2004, p. 32), e esse
percurso € revivido pelos estudantes. Nas aulas de anatomia, a morte bioldgica é
investigada cientificamente na intimidade dos tecidos mortos, em um corpo sem
voz e sem identidade. Nesse momento se inicia o processo de expropriacdo dos
sentimentos, de negacdo dos aspectos existenciais e simbdlicos da morte. Tal

processo faz com que, frequentemente, os profissionais relatem que se sentem
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despreparados diante da morte e do morrer (SILVA & AYRES, 2010; SANTOS;
AOKI & CARDOSO, 2013).

A morte do paciente traz para os membros da equipe médica a
possibilidade de entrar em contato com os seus processos de morte e finitude
(ESSLINGER, 2004; TORRES, 2008; KOVACS, 2010; 2011). Estes se
angustiam por ter que salvar a vida do paciente a todo custo, por ter que tomar
decisdes sobre recusa ou suspensdo de tratamento e, com frequéncia, sentem-se
sozinhos, impotentes e com dificuldades para abordar familiares, que fazem
perguntas constantes sobre a evolucdo do paciente.

A morte invertida, interdita, descrita por Aries (1989; 1990) como sendo a
atitude predominante no século XX, tem a vergonha, o fracasso e o erro médico

como seus atributos e leva a percep¢do dos limites na busca da cura ou do

prolongamento da vida, o que causa sofrimento aos profissionais envolvidos.

“Esse tipo de morte constitui evento solitario, e a expressdo do sofrimento deve

ser minimizada, sem rituais. A caricatura que melhor a representa é a do ser
humano que ndo pode morrer, com tubos em todos os orificios do corpo, tendo
por companhia ponteiros e ruidos de mdaquinas. O ser humano fica, assim,
expropriado de sua morte. O siléncio impera, tornando penosa a atividade dos
profissionais de saide com pacientes gravemente enfermos. O prolongamento da
vida e do tempo da doenga amplia o convivio entre pacientes, familiares e equipe
de cuidados, com aumento do estresse e risco de colapso” (KOVACS, 2011, p.
484).

Quintana et al (2006), realizaram uma pesquisa sobre as percepgdes e
sentimentos da equipe médica e de enfermagem frente ao paciente terminal, e
constataram que a situacdo de terminalidade gera um mal-estar para ambas as
categorias. Acreditam que o pouco espaco dado a expressdo de sentimentos frente
a morte e a escassez de recursos que a equipe sente possuir para enfrentar a
problemaética do fim da vida, sejam alguns dos fatores que se apresentam como
fundamentais para a existéncia desse mal-estar. Evidenciam duas possibilidades
de lidar com a terminalidade: através da utilizacdo de mecanismos de defesa
contra a dor e o sofrimento, e através da convivéncia com a dor € com uma ferida
sempre aberta. A primeira forma de abordagem impede um relacionamento com o
paciente e, muitas vezes, produz manifestacdes somdticas ou psicolégicas no

profissional; a segunda, em fung¢do de gerar uma angustia constante, o
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impossibilitaria de realizar a sua tarefa. Colocam, entretanto, que existe uma
terceira possibilidade (remota nos hospitais) — o oferecimento de espacgos
institucionais para que a angustia e a dor do profissional sejam elaboradas.

Com o intuito de compreender o impacto da terminalidade para a equipe
médica e a forma como lidam com todos os atores envolvidos nesse processo,
serdo aprofundados, neste capitulo, aspectos concernentes a formagdo médica, ao

estresse advindo do oficio do médico e ao processo de comunicagdo com as

familias, a partir de uma visdo interdisciplinar — médica, psicoldgica e
socioantropoldgica.
41.

O saber / fazer e o poder médicos diante da morte e do morrer

A formacgdo profissional do médico ndo estd restrita a aquisicdo de novos
conhecimentos e a discussdo dos aspectos inerentes a sua base técnica, mas

3

engloba “um processo vivencial de aprender a habitar um novo mundo”
(MENEZES, 2001, p. 118). E um rito de passagem longo, que se inicia na
faculdade e perdura até a residéncia médica. Menezes (2001) e Bonet (2004)
realizaram pesquisa etnogrifica sobre o ensino médico com o objetivo de
acompanhar o processo pelo qual os estudantes tornam-se médicos; a primeira foi
em UTI no Rio de Janeiro, e a segunda em um programa de residéncia em um
hospital na Argentina. Ambos buscaram apreender o habitus médico dos alunos,
com a perspectiva de compreender como, através da incorporacdo do
conhecimento biomédico, os alunos vao modelando suas subjetividades, tentando
equacionar a busca do conhecimento técnico-cientifico e os sentimentos
despertados nesse processo.

A biomedicina é constituida por uma dupla dimensdo — competéncia /
cuidado, identificada por Byron Good e Mary-Jo Del Vecchio Good. Esses dois
aspectos se interconectam na pritica biomédica, fazendo surgir uma ‘tensdo
estruturante’, muitas vezes dificil de solucionar. A competéncia € associada a
linguagem das ciéncias bdsicas, ao conhecimento, as habilidades médicas, a
técnica, ao fazer e a acdo. O cuidado refere-se ao ndo-técnico, ou seja, as atitudes

de compaixado, de empatia e envolve relacio (MENEZES, 2001; BONET, 2004).

Dentro da UTI, tal tensdo se presentifica explicitamente, haja vista a importancia
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da tecnologia nesse setor, produzindo uma primazia da competéncia em
detrimento dos cuidados (MENEZES, 2001); ou do saber, com suas praticas
guiadas por algoritmos e protocolos, em detrimento do sentir, que desperta
sentimentos advindos da vivéncia e do contato com a pratica (BONET, 2004).

Durante o processo de socializacdo profissional, o estudante de medicina
tenta equilibrar esses componentes (competéncia e cuidado) que percebem como
essenciais ao “ideal do médico”, mas, quando estdo na pratica, atuando, ndo o
fazem, seja pela falta de tempo, pelo excesso de trabalho e de burocracia, como
pela crenca de que o conhecimento objetivo s6 € obtido pelo distanciamento dos
aspectos afetivos e da subjetividade (BONET, 2004; SILVA & AYRES, 2010). O
termo socializagdo refere-se ao processo social de aquisicdo de habilidades, de
conhecimentos, de valores e dos papéis consonantes com a posi¢do do individuo
em um grupo ou sociedade (REGO, 2003).

A socializacdo profissional, pertencente a socializagdo secunddria,
acontece na idade adulta e se inicia na faculdade. Ao longo deste trajeto, o
individuo ndo é um mero objeto a ser moldado de acordo com os valores e
preceitos de sua futura corporacdo, mas contribui ativamente com a bagagem
trazida de sua formac@o anterior, fruto de sua insercao social. Importante destacar
que os estudantes de medicina vivem intensamente os anos da graduacdo, ficando
muito tempo confinados nas salas de aula, nos laboratérios e nos hospitais em que
a pratica € ensinada. As futuras escolhas profissionais, e as atitudes e posturas
desenvolvidas neste percurso, estdo alicercadas tanto em sua formacdo anterior
como no proprio processo de socializacdo profissional, que buscard uma
padronizagdo minima de conhecimentos, principios e condutas inerentes a sua
atuacdo profissional. O ‘tornar-se médico’ inclui, portanto, o aprendizado direto
através do ensino, e o aprendizado indireto, no qual atitudes, valores e padroes de
comportamento sao adquiridos a partir do contato com os professores, com seus
pares, com pacientes e com os membros da equipe de satde, além de sofrer
influéncias dos meios de comunicagdo (jornais, revistas, séries exibidas na TV,
etc.) e do contexto social mais amplo (REGO, 2003).

Apesar de, tradicionalmente, a faculdade e o hospital universitario serem o
local para o processo de formacgdo profissional em medicina, muitos estudantes
buscam estigios em outras instituicdes. Eles valorizam o estigio em terapia

intensiva, pois obtém conhecimentos tedricos e praticos bem como tém a
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oportunidade de aprender e treinar procedimentos considerados invasivos, tais
como intubagdo, disseccdo venosa e puncgdo. Eles sdo treinados em diversas
etapas, desde o aprender a ‘ver’ de uma forma especifica até o ato médico. E um
trabalho de constru¢do onde o estudante aprende a examinar o paciente, a
identificar os sinais e sintomas, a solicitar os exames laboratoriais ou de imagem
especificos, a elaborar uma hipétese diagndstica e propor uma terapéutica. Além
disso, aprendem a se comunicar com os membros da equipe e com 0s pacientes, a
contar uma histéria médica e como registra-la no prontudario (MENEZES, 2001).
Outra caracteristica da socializag@o profissional do médico é o aumento do
cinismo e uma perda do idealismo a medida que os estudantes avancam em seus

estudos:

“A mobilizacdo de uma perspectiva cinica desenvolve-se estrategicamente ao
longo do curso, nos primeiros anos em relagio com um novo ambiente social,
mais académico do que médico, e na confrontacdo com as dificuldades dos
primeiros conhecimentos; e, nos dltimos anos, na constru¢do de uma atitude mais
preocupada com os aspectos fisicos das doencas e mais despreocupada com os
seus aspectos socio-psicoldgicos. O desenvolvimento desta atitude estratégica ndo
corresponde a perda da perspectiva idealista. Os aspectos praticos do curso
inibem-na e, ji no fim dos estudos, reaparece um ‘idealismo mais bem
informado’, na preocupacio pelas responsabilidades médicas e sociais da pratica
da medicina” (CARAPINHEIRO, 1998, p. 169).

Carapinheiro (1998), em sua investigagcdo sobre os saberes e os poderes no
hospital, discute tal atitude (cinismo) dando destaque ao conceito de Renée Fox
(1989) de ‘preocupagdo desinteressada’, como um dos efeitos da educagdo
médica. Tal comportamento provém de um balanco entre uma atitude ética de
preocupacdo com a remissdo da doencga e de luta contra a morte, e a objetividade
necessdria para o ndo envolvimento com esses fendmenos. Esse comportamento
comeca a ser construido nas aulas de anatomia com a dissec¢do dos caddveres e
tem sua ultima etapa nas enfermarias, nas discussdes dos casos clinicos com os
professores, “onde se reconhece que ‘pensar como um doutor’ corresponde a
capacidade de viver segundo a norma da preocupacdo desinteressada”
(CARAPINHEIRO, 1998, p. 167).

Fox (1989) analisa também o estabelecimento do equilibrio entre o
excesso de confianga e a incerteza, esta ultima legitimada principalmente no nao

dominio dos fatos da vida e da morte. A partir do momento em que os médicos
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passam a ter seus proprios doentes, percebem uma inadequacdo na formacdo
recebida perante a complexidade das situacdes enfrentadas, muitas vezes nao
contempladas nos diagndsticos disponiveis na medicina, baseados em critérios
estritamente objetivos. Com o abalo na imagem construida do ‘bom médico’,
aquele capaz de chegar a diagndsticos claros e inequivocos a fim de propor
terapéutica eficaz, e percebendo que o controle total dos conhecimentos médicos é
impossivel, hd uma busca por dreas especializadas de conhecimento
(CARAPINHEIRO, 1998). Acrescenta-se a essa tendéncia uma preocupagio
contemporanea acerca do desenvolvimento de ferramentas preditivas sobre a
gravidade e a severidade das doencas, guiadas por algoritmos e protocolos, na
tentativa de erradicar o desacordo e a imprecisdo progndsticas (SEYMOUR,
2001; BONET, 2004).

Temos constatado ao longo de anos de trabalho em terapia intensiva, que,
frequentemente, o médico intensivista (plantonista ou rotina) foi um estagidrio em
UTI durante sua formagdo e, portanto, criou uma identidade profissional mais
especifica, possuindo habilidades no manejo com pacientes graves e na utilizacio
dos recursos tecnoldgicos sofisticados. Esse profissional apresenta certo prestigio
e poder diante de outros especialistas médicos em fun¢do de seu conhecimento
ampliado no trato com pacientes criticos, que engloba as seguintes areas: clinica
médica, cardiologia, pneumologia, cirurgia e anestesiologia (MENEZES, 2001).
Importante ressaltar que uma caracteristica importante da organizagdo hospitalar
refere-se ao poder e a autonomia profissional que os médicos detém, sustentados
pela dominagdo do seu saber e da sua competéncia técnica. Consequentemente,
dirigem e avaliam o trabalho de todas as outras categorias profissionais,
denotando a existéncia de uma hierarquia de competéncia institucionalizada
(CARAPINHEIRO, 1998).

Ha também um sistema hierarquizado de posicdes no campo das
especialidades, e o intensivista encontra-se no ‘topo do hospital’, ocupando um
lugar de poder privilegiado. Entretanto, sua posi¢do pode oscilar entre dois pélos:
da onipoténcia, priorizando salvar o paciente a qualquer custo, dominando e
domesticando a morte, até o limite da fragilidade humana, quando se confronta
com a insuficiéncia de seus recursos (MENEZES, 2006). A onipoténcia do

médico encontra eco no processo de mitificagdo social e institucional de sua


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1111703/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 1111703/CA

76

figura como o salvador, pessoa infalivel e ‘senhor da vida e da morte’ (SILVA &
AYRES, 2010; SANTOS; AOKI & CARDOSO, 2013).

A ocorréncia da morte questiona a competéncia médica e representa
fracasso e derrota, fazendo emergir sentimentos de frustracio e de impoténcia
(MENEZES, 2005; 2006; KOVACS; ESSLINGER; VAICIUNAS & SOUZA,
2008; KOVACS, 2010; SILVA & AYRES, 2010). A fim de se proteger das
tensdes e conflitos oriundos do contato com a morte e seu estigma, a equipe
constréi coletivamente defesas para mascard-los — mantém-se afastada
emocionalmente do doente e de sua familia, conforme aponta Menezes (2006).
Segundo a autora, a sensibilizacdo do profissional diante da situagdo dos pacientes
geralmente ndo é bem vista pela equipe. O envolvimento € percebido como uma
dissolucdo dos limites necessdrios a atitude profissional ideal. Por isso, a rotina
das equipes € organizada para maximizar a utilizacdo dos recursos técnicos
silenciando a expressdo emocional dos profissionais, dos doentes e de seus
familiares. Assim, a morte, tdo presente, é silenciada, banalizada, regulada e
rotinizada.

E preciso superar as dicotomias tdo presentes na formacio médica, bem
como em outros campos da ciéncia, como competéncia versus cuidado e
objetividade versus subjetividade, e entender que a aproximacio da realidade nos
coloca em contato com a singularidade, j4 que quem padece € um individuo
sujeito a diversas reacdes, que ndo sdo explicadas através do pensar cartesiano.
Isso implica em acatar as incertezas e compreender que a verdade ndo é

encontrada s6 na certeza do verificivel, mas também nos espacos da

intersubjetividade sempre em construcio (SILVA & AYRES, 2010).

4.2.
Diante da dor do outro: a emergéncia do ‘curador ferido’

Falhar ao tenta evitar a morte ou aliviar o sofrimento faz com que o
profissional de saide, em especial o médico, vivencie a sua propria morte e
finitude, o que pode ser doloroso. O mito de Quiron ilustra a ideia do cuidador
ferido. O centauro Quiron, mestre dos médicos, foi ferido mortalmente pelas
flechas de Hércules. Como sua ferida era incurdvel sofria grandes dores. Tornou-

se entdo o grande mestre dos médicos, porque tocado pela sua dor, era capaz de se
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sensibilizar com a dor dos outros. Processo semelhante acontece com os
profissionais de satide em contato com suas proprias dores e perdas, tornando-se
sensiveis ao sofrimento das pessoas sob seus cuidados (KOVACS, 2010).

Embora presente no cotidiano da terapia intensiva, a morte ¢ um fendmeno
que provoca estranheza para a equipe médica e, portanto, ndo é vivida de forma
natural, despertando sentimentos intensos e variados e ocasionando um sofrimento
quase sempre velado e silenciado (KOVACS, 2010; 2011; SANTOS; AOKI &
CARDOSO, 2013).

Silva (2014), em sua pesquisa sobre a gestdo das emogdes em UTI, destaca
que nesse setor o processo do morrer é denominado de diferentes maneiras, como
6bito e parada cardiorrespiratéria (PCR), acarretando formas distintas de acdo e de
expressdo - ou ndo - de sentimentos. No caso do dbito, a morte é esperada em
algumas horas ou em poucos dias, e a equipe ndo faz nada para reverter esse
quadro, bem como nao expressa sofrimento quando a morte de fato ocorre. Em
caso de PCR, os intensivistas fazem todo o possivel para reverter o quadro,
utilizando todos os recursos disponiveis. Quando o doente sobrevive, ha grande
satisfacdo da equipe; diferentemente, quando a morte ocorre, hda o sentimento de
fracasso e de insucesso. Por vezes, consideram tratar-se de uma morte inesperada.

O contato constante com pessoas fisicamente doentes, gravemente
enfermas, com frequéncia impde um fluxo continuo de atividades que incluem a
execucdo de tarefas agraddveis ou ndo, repulsivas e aterrorizadoras muitas vezes,
que requerem, para o seu exercicio, ajustes e adequacdo de estratégias defensivas
para o desempenho das tarefas (PITTA, 1994). O uso exacerbado de mecanismos
de defesa é apontado na literatura (DEJOURS, 2004; LUCCHESI; MACEDO &
MARCO, 2008; SANTOS; AOKI & CARDOSO, 2013) como, por exemplo,
encouracamento impermedvel as emogdes e sentimentos, traduzido por uma
aparente frieza no contato com os pacientes e com as pessoas de um modo geral,
ou ainda o uso de ironias que expressam uma inadequada adaptacdo as situacdes
de estresse; além da negac@o e racionalizagdo.

Em sua prética didria, os médicos encaram situagdes bastante estressantes
que interferem na relagdo com o paciente e sua familia. Campos (2012) faz uma
descricdo detalhada de tais situagdes, relacionando-as com quatro categorias: o
trabalho, os pacientes, o contato interpessoal e o proprio profissional. Com relagio

ao trabalho, os médicos intensivistas enfrentam excessiva burocratizacao, falta de
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equipamentos e materiais, sobrecarga de tarefas, baixa remuneragao, alta demanda
de pacientes e excesso de responsabilidade. No tocante aos pacientes, os fatores
de estresse sdo decorrentes da terminalidade, do intenso sofrimento ou de
situacdes capazes de provocar sentimentos de aversdo, como mutilacio, mau
cheiro, deformidades, etc.. Quanto ao contato interpessoal, apresentam-se as
dificuldades de relacionamento com os membros da equipe, com os pacientes e
seus familiares; comportamentos agressivos, recusa ou falta de cooperacdo de
pacientes ou colegas de trabalho; atitudes repressoras e autoritdrias das chefias e
falta de informacdes precisas e claras. E em relacdo ao préprio profissional, o
estresse € oriundo do medo de ndo desempenhar a tarefa adequadamente; das
dificuldades técnicas; dos conflitos ou preocupagdes pessoais ou familiares e dos
tracos de personalidade (ansiedade, perfeccionismo, agressividade, negativismo e
depressdo). Além dessas, hd outras situacdes estressantes, como: as solicitagdes
constantes do paciente e da familia, a intensa jornada de trabalho, estar
constantemente em alerta e submetido as pressdes quanto a tomada de decisdes
em momentos criticos, além dos dilemas éticos como a questdo sobre o
prolongamento ou nio da vida em casos sem progndstico; lidar com a intimidade
corporal e emocional dos pacientes, fazer contato com sentimentos € emogdes
intensas (compaixdo, amor, raiva, ansiedade, culpa) e lidar com as incertezas e as
limitagdes do conhecimento médico e do servigo assistencial (BOTEGA, 2002;
LUCCHESI; MACEDO & MARCO, 2008).

Pitta (1994) ressalta que os membros da equipe de satide desenvolvem
mecanismos de defesas estruturados socialmente para lidar com o sofrimento
relacionado ao trabalho, explicitados através de:

a) fragmentacgdo da relacdo com o paciente e sua familia: a equipe tende a se
afastar para evitar angistia e tenta parcelar as tarefas no sentido de reduzir o
tempo de contato com estes;

b) despersonalizacdo e negag¢do da importincia do individuo: os pacientes sdo
despidos de sua subjetividade e singularidade;

c) distanciamento e negacdo de sentimentos: os sentimentos € o envolvimento
tém de ser controlados e as identificagdes perturbadoras evitadas;

d) tentativa de eliminar decisdes pelo ritual de desempenho das tarefas através

da padronizacdo de condutas e da rotinizagdo: cumpre a fung¢do de reduzir
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ansiedades e minimizar o discernimento individualizado de cada profissional em
planejar o seu trabalho e

e) reducdo do peso da responsabilidade: para fugir da angistia da
responsabilidade e decisdo, ha uma tentativa de diluicdo desses aspectos entre os
membros da equipe, bem como o parcelamento e fragmentago das tarefas.

Portanto, os membros da equipe buscam posicionar-se a uma distancia
adequada do doente e de seu sofrimento: nem tdo préximos para nao se identificar
com o drama vivido, nem tdo distantes a ponto de evitar um minimo de contato
necessario ao desenvolvimento de uma boa relacdo com o paciente e sua familia.
Para tal, o profissional intensivista constréi uma série de artificios e modos de
gestdo dos sentimentos, sendo o tempo uma referéncia central - para alguns, lidar
com as emogdes dos doentes, das familias e com as suas préprias, € considerado
perda de tempo (MENEZES, 2005).

A referida autora destaca as principais formas de gestdo das emog¢des
utilizadas pela equipe: a fragmentacgdo, a passagem para o sentimento oposto € a
medicalizacdo. A fragmentacdo € bastante comum em UTI e acontece quando os
profissionais se referem ao doente por meio de partes de seu corpo, de seus
parametros, O6rgdos e fungdes, como por exemplo, “o leito 6 vai fazer uma
tomografia”, “vai internar um cdncer de figado”. Dessa forma, a “pessoa” do
doente ¢ afastada e entra em cena a “doenca”. A passagem para o sentimento
oposto evidencia-se quando hd um evento dificil, como, por exemplo, a morte de
um paciente, e hd uma mudanca de clima, com uma piada ou comentario jocoso.
Silva (2014) observou o emprego dos seguintes eufemismos em sua pesquisa
quando os intensivistas se deparavam com o processo do morrer: “ele estd
pedindo pista”, “ele estd com olho de peixe morto”, “pegue seu banquinho e saia
de mansinho”. Ja a medicalizag@o acontece através da intervencdo medicamentosa
no momento do contato com a perda — fornecendo um sedativo para o familiar -,
bem como pode se dar pelo uso de categorias médicas, como, por exemplo, um
diagnéstico — “o fulano parou e agora a mde dele estd ld, histérica”.

Se, por um lado, os encargos da morte foram delegados a equipe médica,
por outro, percebemos que ndo houve um preparo adequado do médico para
elaboracdo do sofrimento relacionado a morte e ao morrer. Por conseguinte, se
afastam do paciente e deixam de conhecer seu universo, suas queixas, suas

esperancas, seus medos; enfim, deixam de conhecer tudo o que o paciente sente e
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pensa nesse periodo final de vida. Paradoxalmente, tal conhecimento o
aproximaria do paciente moribundo (QUINTANA et al., 2006).

O médico vive conflitos sobre como se posicionar frente a dor que nem
sempre consegue aliviar. Precisa elaborar perdas de pacientes, e fica mais dificil
quando morrem aqueles com quem estabeleceu vinculos mais intensos. Portanto,
vivem lutos cotidianos em sua pritica profissional e nem sempre conseguem
compartilhar seu sofrimento, pois experimentam a ambivaléncia entre
sensibilizacdo, aproximacdo e empatia e o distanciamento como defesa
(PARKES, 1998; KOVACS, 2010).

Em func¢éo do silenciamento da morte nos hospitais, que coincide com a
situacdo em que se v€ a morte como fracasso, bem como com a formagio médica,
que preconiza o nio envolvimento emocional com o doente, quando os médicos
tém que lidar com a perda e o pesar decorrentes da morte de paciente, seu
processo de luto nao € reconhecido e autorizado (KOVACS, 2010).

O conceito de luto ndo reconhecido foi cunhado por Kenneth Doka (2002)
e refere-se as perdas que ndo podem ser abertamente apresentadas, socialmente
validadas ou publicamente pranteadas. O autor parte do principio de que qualquer
sociedade tem um conjunto de normas, as regras de luto, que determinam quem,
quando, onde, como, por quanto tempo e por quem devemos expressar
sentimentos de luto ou pesar.

Kovacs (2010) estabelece relagdo entre intenso estresse, colapso e luto ndo
reconhecido, argumentando que a repressdo das emogdes provoca esgotamento
psiquico, diminuindo a concentracdo, aumentando o consumo de substincias
quimicas, levando a depressdo e tentativas de suicidio. Essa vivéncia angustiante
pode prejudicar o profissional no desenvolvimento de suas atividades diante das
necessidades do enfermo, além de afetar sua prdpria autoestima, acarretando
sobrecarga e estresse ocupacional (DEJOURS, 2004; SANTOS; AOKI &
CARDOSO, 2013), aumentando a incidéncia da sindrome de Burnout entre

profissionais.
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4.21.
Decifra-me ou devoro-te: o médico e a Sindrome de Burnout

O termo burnout é definido, segundo um jargdo inglés, como aquilo que
deixou de funcionar por absoluta falta de energia. Metaforicamente é aquilo, ou
aquele, que chegou ao seu limite, com grande prejuizo em seu desempenho fisico
ou mental (TRIGO; TENG & HALLAK, 2007). A sindrome de Burnout foi
descrita pela primeira vez por Freudenberger, no ano de 1974, para definir um
sentimento de fracasso e exaustdo causado por um excessivo desgaste de energia,
de forca e de recursos. Esta sindrome laboral € uma reacdo a tensdo emocional
cronica de pessoas que tratam diretamente de outros seres humanos (SOARES &
CUNHA, 2007; KOVACS, 2010).

A sindrome caracteriza-se por trés componentes: exaustdo emocional,
despersonalizagdo e reducdo da realizacdo pessoal. A exaustdo emocional
representa o esgotamento dos recursos emocionais do individuo. E considerado o
traco inicial da sindrome e decorre principalmente da sobrecarga e do conflito
pessoal nas relagOes interpessoais. A despersonalizagdo € caracterizada pela
insensibilidade emocional do profissional, que passa a tratar clientes e colegas
como objetos. Trata-se de um aspecto fundamental para caracterizar a sindrome
de burnout, ja que suas outras caracteristicas podem ser encontradas nos quadros
depressivos em geral. Por fim, a reducdo da realizacio pessoal (ou sentimento de
incompeténcia) revela uma auto-avaliacdo negativa associada a insatisfacdo e
infelicidade com o trabalho. Estdo presentes sintomas fisicos, psiquicos e
comportamentais e incluem cefaléia, alteragdes gastrointestinais, insOnia,
dispneia, alteracdes menstruais, distirbio do sono, dificuldade de concentracdo,
irritabilidade, sentimentos de impoténcia, entre outros. As consequéncias da
sindrome podem ser graves, incluindo desmotivacdo, frustracdo, depressdo e
dependéncia de drogas, interferindo nas relagdes familiares (separacdes, maus
tratos) e no trabalho, determinando diminui¢do importante do rendimento e
aumento de absenteismo (TRIGO; TENG & HALLAK, 2007; SOARES &
CUNHA, 2007).

Os estudos indicam que ha alta prevaléncia de Burnout em profissionais de
sadde, principalmente entre médicos e enfermeiros que trabalham em UTI e em

Pronto-Socorro  (SOARES & CUNHA, 2007; TIRONI; BARROS; REIS;
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MARQUES FILHO; ALMEIDA; BITENCOURT; FEITOSA; NEVES; MOTA;
FRANCA; BORGES; LORDAO; TRINDADE; TELES; ALMEIDA & SOUZA,
2009; MENEZES, 2013). No caso dos médicos, isso se deve tanto as
caracteristicas inerentes a profissdo - como convivio intenso com pacientes,
intensidade das interacdes emocionais e a falta de tempo livre para lazer e férias -
quanto as mudancas pelas quais a pritica médica vem passando nos tdltimos 20
anos, que incluem progressivo declinio da autonomia profissional, diminuicdo do
status social da profissdo e aumento das pressdes sofridas por estes profissionais.
Pesquisas mundiais apontam que a estafa profissional afeta um em cada dois
médicos, sendo que cerca de 40% a 50% dos médicos que trabalham com
medicina de emergéncia, infectologia e intensivistas sdo os mais afetados
(SOARES; CUNHA, 2007).

Tironi et al (2009) realizaram pesquisa com 297 médicos intensivistas de
Salvador com o objetivo de associar aspectos psicossociais do trabalho e a
ocorréncia da sindrome de Burnout. Constataram que 63,3% dos intensivistas
apresentaram burnout, sendo os mais acometidos os plantonistas. Concluiram que
o trabalho em alta exigéncia concentra os maiores riscos a saude dos
trabalhadores.

A sindrome de burnout pode ser considerado um grande problema no
mundo profissional da atualidade, pois ja foi reconhecido como um risco
ocupacional para profissdes que envolvem cuidados com satde, educagdo e
servicos humanos (TRIGO; TENG & HALLAK, 2007). A intervengdo deve
contemplar medidas preventivas e de apoio, tanto em nivel institucional /
organizacional, como em nivel individual. Soares & Cunha (2007) sugerem um
servico de atendimento psicoldgico/psiquidtrico aos profissionais de saude; o
desenvolvimento de atividades de lazer como a miisica e esportes; programas de
humanizagdo; melhoria nas condigdes de trabalho; criagdo de equipes
multidisciplinares e a conscientizagdo das vulnerabilidades e limitagdes.

Por tudo o que foi dito até o momento, ndo ha duvidas de o quio penoso é
o oficio dos médicos intensivistas dado todo o desgaste emocional acarretado pela
responsabilidade de cuidar, pelo medo de cometer erros e pelas dificeis relacdes
estabelecidas nas equipes multiprofissionais com todos os atores envolvidos. A

despeito da penosidade do trabalho, o cuidar de pacientes de UTI pode trazer, por
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outro lado, indmeras gratificagdes psicoldgicas quando se obtém melhora do
estado do paciente.

A bibliografia analisada possibilitou evidenciar que had auséncia de
discussdes sobre o assunto morte € morrer nos cursos de formacao médica, o que
repercute em tensdes que incidem na prética profissional. Como decorréncia da
falta de preparo, emergem dificuldades e sofrimentos vivenciados pelos
profissionais que, muitas vezes, acabam por recorrer a solugdes solitdrias no
enfrentamento das questdes mobilizadoras de inquietagdo. Dessa forma, é
fundamental propor cuidados aos profissionais que cuidam de pessoas no fim da
vida “no deserto afetivo que se forma dentro dos hospitais, rever a negacio, o
siléncio, a ilusdo de onipoténcia. E importante que profissionais de satide possam
perceber que ndo estdo sés, que ndo precisam afundar nas suas aflicdes”
(KOVACS, 2011, p.501). Quando se abre espago para a expressio de sentimentos
e reflexdo sobre sua prética em situacdo de acolhimento e seguranga, oOs
profissionais podem reexaminar a sua relacdo com cada paciente e com cada
familia sob seus cuidados, bem como ter um espaco para seu cuidado préprio
(KOVACS et al, 2008).

Campos (2005; 2006) tem dedicado seus estudos ao cuidado com o
cuidador profissional, em especial o médico. Concordando com o sofrimento
imposto pelo trabalho e pelas situacdes dolorosas enfrentadas por esse profissional
em seu cotidiano, ressalta que ele precisa de alguém que lhe dé suporte, que lhe
ofereca protecdo e apoio, facilitando seu desempenho, compartilhando, de algum
modo, sua tarefa. Se considerarmos que a tarefa da equipe € oferecer cuidado e
suporte aos seus pacientes, tal desejo propiciard a possibilidade de que os
profissionais também cuidem uns dos outros. O exercicio de relacdes afetuosas e
cuidadoras entre os profissionais da equipe s6 ¢é possivel pelo exercicio
compartilhado das tarefas, pela comunicacdo franca e por um desejo comum de
cuidar, numa proposta de trabalho claramente definida e coletivamente partilhada
Em sintese, o que o autor propde € que a prépria equipe seja cuidadora de si
mesma, ao disponibilizar entre seus membros os mesmos recursos que lhes
permitem cuidar bem dos pacientes: trocas afetivas, cuidadoras e empdticas. A

relacdo através de sentimentos afetuosos, de cuidados miituos e de comunicacio
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empdtica propicia, de algum modo, a revivéncia de um holding® adequado,
acolhedor e estruturante. Destarte, a equipe estard se dando sustentacdo ou suporte
suficiente e necessdrio para lidar com as tensdes e complexidades das suas tarefas
cotidianas.

Indubitavelmente, o preparo da equipe para lidar com situacdes dificeis,
como ¢ a terminalidade do paciente, se refletird positivamente na qualidade de
assisténcia oferecida a unidade paciente-familia. Em terapia intensiva espera-se
que os médicos estejam preparados para desempenhar um papel complexo, que
reune atribuigdes técnicas, bioéticas, legais e relacionais. Ademais, devem
considerar os fatores culturais, socioecondmicos e psicolégicos envolvidos.
Assim, espera-se também que eles sejam suficientemente prudentes e hdbeis na
transmissdo da verdade sobre um diagnéstico (AFONSO & MINAYO, 2013).
Particularmente, em situacdes de terminalidade, onde o paciente estd
frequentemente sedado, a relacdo da familia com a equipe de satde pode tornar-se
critica em fungdo da vulnerabilidade psiquica, da falta de controle e da sensacio
de impoténcia que acometem os familiares neste momento, bem como a equipe,
em especial, os médicos, ja que cabe a eles o fornecimento de informagdes e o

processo de tomada de decisdes relativas a retirada ou omissao de tratamento.

43.
Dificeis decisdes: a importancia da relacao médico-familia em UTI

A importancia da relacio entre a equipe de saide e a familia € citada por
diversos autores, que consideram a comunicacdo adequada, o respeito e a
compaixdo para com o paciente e seus familiares a chave determinante da
satisfacdo familiar. A comunicacdo em situacdes de terminalidade torna-se
complexa em funcdo dos fatores envolvidos e é parte crucial do cuidado dos
familiares (MORITZ, 2007; SOARES, TERZI & PIVA, 2007, SCHAEFER &
BLOCK, 2009; NELSON; PUNTILLO; PRONOVOST; WALKER; MCADAM,;
ILAOS & PENROD, 2010; WEAVER; BRADLEY & BRASEL, 2012;
WIEGAND; GRANT; CHEON & GERGIS, 2013).

? Termo proposto por Donald Winnicott, psicanalista e pediatra britanico, para descrever o
conjunto de cuidados que o ambiente, sobretudo representado pela mae, dispensa ao bebé
(CAMPOS, 2006).
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Em saidde a comunicacdo é considerada uma tecnologia leve, capaz de
transpor de forma humanizada os artefatos colocados entre o médico, o paciente e
sua familia, uma vez que permeia todo o processo de cuidado do paciente,
podendo também amenizar sofrimento e prevenir agravos. Quando ocorre de
forma empadtica e por meio de afetos positivos, ela tem efeito sobre a boa relagéo
entre todos os atores envolvidos, além de aumentar a corresponsabilidade entre
eles, favorecendo a autonomia dos sujeitos e tornando-os ativos e participativos
em seu tratamento (AFONSO & MINAYO, 2013).

Porém, em situacdes de terminalidade em terapia intensiva, a relacdo
médico-familia encara momentos cruciais, pois ambos devem enfrentar a
gravidade da doenga e os limites do tratamento, a despeito de todo aparato

farmacoldgico e tecnoldgico disponiveis:

“Assim, quando a doenca progride e o profissional — especialmente o médico —
nio encontra mais amparo nos recursos tecnoldgicos, a falta de preparo dos
profissionais para a comunicag@o e para o suporte emocional aos pacientes torna-
se evidente, gerando silenciamentos, falsas promessas de cura ou comunicacdes
abruptas de prognésticos adversos com sérios prejuizos a relagdo terapéutica”
(PENELLO & MAGALHAES, 2010, p. 26).

A familia tem necessidade de sentir-se incluida no cuidado ao paciente
bem como ter confianga e seguranga quanto aos cuidados oferecidos pela equipe.
A manutengdo dessa relagdo inclusive deve ser estimulada pela equipe, vendo-a
como aliada nesses cuidados, principalmente no que diz respeito a tomada de
decisdes e autorizagdes de procedimentos. Ela também é determinante na conduta
médica e de cuidados ao paciente na medida em que fornece informagdes
importantes sobre sua histéria clinica, social e psicolégica (KITAJIMA &
COSMO, 2008).

A avaliagdo e compreensdao mais ampla acerca do funcionamento e da
dindmica familiares do paciente gravemente enfermo em UTI, conforme descritas
no capitulo anterior, podem ajudar os profissionais de saide no acolhimento as
necessidades especificas de cada familia. Essas necessidades foram sumarizadas
nas recomendagdes da Society of Critical Care Medicine para as situacdes de
terminalidade e sdo as seguintes: estar proximo ao paciente; sentir-se util para o
paciente; ter ci€ncia das modificagdes do quadro clinico; compreender o que estd

sendo feito no cuidado e por que; ter garantias do controle do sofrimento e da dor;
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estar seguro de que a decisdo quanto a limitacdo do tratamento curativo foi
apropriada; poder expressar os seus sentimentos e angustias; ser confortado e
consolado e encontrar um significado para a morte do paciente (SOARES, 2007).
Percebe-se que grande parte das necessidades refere-se a comunicagdo
entre a familia e a equipe de satide. Tal aspecto vem sendo bastante discutido em
publicacdes da drea de Terapia Intensiva, pois constitui um dos pilares bésicos
que sustenta a filosofia e os preceitos da humanizagdo em UTI (MORITZ, 2007;
SOARES, TERZI & PIVA, 2007; SCHAEFER & BLOCK, 2009; NELSON et al.,
2010; WEAVER; BRADLEY & BRASEL, 2012; WIEGAND et al, 2013). Tao
importante quanto os cuidados médicos dispensados ao paciente critico, a
comunicagdo com este e suas familias assume um papel fundamental nesse plano
de cuidados e merece a mesma atencdo dada aos aspectos biomédicos por parte

dos profissionais.

4.3.1.
Humanizagao em UTI: para muito além da técnica

No contexto da UTI, o cuidado ainda € orientado pelo modelo biomédico,
cuja atengdo estd voltada, principalmente, para o érgdo doente, para a patologia e
para os procedimentos técnicos, em detrimento dos sentimentos, dos receios do
sujeito doente e seus familiares e da maneira como vivenciam a situagdo satde-
doenca. E tradicio na drea médica que os atos performaticos sejam valorizados e
que a comunicacgdo seja considerada secundaria (MORITZ, 2007).

Em virtude dessa realidade, hd um movimento profissional e
governamental pelo resgate e valorizacdo da humaniza¢do no cuidado em satde.
No ambito governamental, ocorreu em 2001, a criacdo do Programa Nacional de
Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar — PNHAH, posteriormente denominado
Programa Nacional de Humanizagdo. Esse programa valoriza as dimensdes ética,
estética e politica, e se baseia nos valores de autonomia e protagonismo dos
sujeitos, de corresponsabilidade entre eles, de solidariedade dos vinculos
estabelecidos, dos direitos dos usudrios, da participacdo coletiva no processo de
gestdo e no compromisso com a ambiéncia e com a melhoria das condi¢des de

trabalho e de atendimento, configurando uma nova prixis no espaco
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interdisciplinar por meio de um processo dialdgico e reflexivo (DESLANDES,
2004; DESLANDES & MITRE, 2009; SOUZA, 2012).

A Associacdo de Medicina Intensiva Brasileira (AMIB) entende que
humanizar a UTI significa cuidar do paciente como um todo, considerando o
contexto familiar e social. A humanizac¢io nessa unidade envolve um conjunto de
medidas que engloba o ambiente fisico, o cuidado dos pacientes e de seus
familiares e as relagdes entre a equipe de saide. Quanto as modificacdes no
ambiente, estdo incluidas agdes como: colocacdo de janelas para que o paciente
possa saber se € dia ou noite; iluminagéo individualizada e reguldvel para evitar a
luz intensa durante todo o tempo; paredes pintadas com cores tranquilizadoras;
presenga de reldgios e calendarios proximos do leito; personalizacdo do box do
paciente com espago para colocacdo de mensagens e foto; espaco fisico
compativel com poltronas para aqueles pacientes que podem deixar
temporariamente o leito e também para que possam receber familiares nos
horérios e condicdes adequadas; musica ambiental; diminui¢do dos ruidos, seja
dos aparelhos ou provocados pelo falatério da equipe de saudde; ajuste da
temperatura, entre outros. O cuidado dos pacientes e de seus familiares engloba o
controle da dor, o respeito a privacidade e a individualidade, o direito a
informac@o e de ser ouvido em suas queixas e angustias, um ambiente adequado
para o sono, atencdo ao seu pudor, atencdo a suas crengas e espiritualidade e a
presenca da familia, que necessita de informagfo, seguranca e apoio emocional.
Quanto aos cuidados com a equipe, em fungdo de sua exposicdo a niveis elevados
de ansiedade e estresse, é necessdrio um espago de cuidado e de compartilhamento
de emocdes e sentimentos (GUANAES & SOUZA, 2004). Afinal, humanizar a
assisténcia € humanizar a producio dessa assisténcia (DESLANDES, 2004).

A ideia central dos projetos de humanizacdo em UTI consiste na produgédo
de um espago que contemple a subjetividade de todos os atores envolvidos
(pacientes, seus familiares e profissionais de satide), aliada a qualidade do cuidado
do ponto de vista técnico (MENEZES, 2013). Para que a humanizacio tenha
éxito, € necessdrio superar a dicotomia tecnologia versus fator humano e rumar
para a constru¢do de um olhar ampliado sobre a produ¢do do cuidado em saudde,
incluindo as tecnologias leves no arsenal dos saberes e competéncias de satide. A

comunicag@o no contexto da humanizacdo em UTI constitui a base de um cuidado
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e gestdo emancipadores, onde os diferentes atores desse cendrio podem se
reconhecer e se implicar (DESLANDES, 2004; DESLANDES & MITRE, 2009).

Em se tratando de pacientes em fase final de vida, a €nfase do processo
comunicacional em UTI recai sobre a diade médico-familia, j4 que geralmente
aqueles estdo sedados e impossibilitados de se comunicar. Entretanto, a despeito
das inovagdes tecnoldgicas da biomedicina, a comunicagcdo permanece um grande
desafio para os profissionais, mormente quando se trata de “mads noticias”, que
tém como consequéncia imediata uma transformacio radical e drastica nas
perspectivas e possibilidades futuras do paciente e de seus familiares, em funcio
das alteracdes negativas na vida destes (LINO; AUGUSTO; OLIVEIRA;
FEITOSA & CAPRARA, 2011).

4.3.2.
“Palavras duras em voz de veludo”: a comunicacao no processo de
tomada de decisoes

Como visto anteriormente, o0 momento da morte nessas unidades passou a
ser precedido de decisdes sobre a recusa (withholding) ou a suspensio
(withdrawal) de tratamentos considerados fiteis ou indteis, compondo a avaliagdao
dos limites de suporte de vida (LSV). Com o intuito de melhorar as praticas no
atendimento aos pacientes em situacdo de terminalidade, consensos vém sendo
desenvolvidos nos ultimos anos em todo o mundo focalizando o controle de
sintomas, as habilidades de comunicacdo com a familia e a educacdo sobre
cuidados paliativos, entre outros (TRUOG; CAMPBELL; CURTIS; HAAS;
LUCE; RUBENFELD; RUSHTON & KAUFMAN, 2008; MORITZ et al, 2008;
2009; 2011; SANTOS & BASSITT, 2011). Protocolos como o Breaking Bad
News e o SPIKES, por exemplo, vém sendo utilizados em oncologia para
sistematizar o processo de comunicacdo entre médico, paciente e familia e
sugerem técnicas de abordagem, inclusive com frases pré-definidas para auxiliar a
relacdo (BAILE; BUCKMAN; LENZI; GLOBER; BEALE & KUDELKA, 2000;
NATIONAL COUNCIL FOR HOSPICE AND SPECIALIST PALLIATIVE
CARE SERVICES, 2003).

Entretanto, percebemos como uma das grandes barreiras na comunicacio
da equipe com a familia a dificuldade relacionada ao modo de falar, de forma

clara e direta, sobre os progndsticos e tratamentos limitados, por receio de tirar a
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esperanca do paciente e de sua familia ou, simplesmente, de estabelecer o bom
vinculo com base em uma comunicagio efetiva. A transmissdo de “mds noticias”
acarreta nos profissionais de sadde, principalmente nos médicos, intensas
vivéncias (medo, desconforto, impoténcia, frustragcdo, entre outras), normalmente
silenciadas e pouco compartilhadas entre os membros da equipe. Salienta-se que a
comunicagcdo envolve diversos aspectos - verbal, ndo verbal, de linguagem
corporal e de emocgdes -, requerendo dos médicos uma habilidade que, na maioria
das vezes, ndo foi abordada nem desenvolvida durante sua formacio, de modo que
a comunicagdo € apontada por eles como uma tarefa dolorosa e desgastante
(AFONSO & MINAYO, 2013) .

Diversos estudos publicados destacam a importincia da participacdo da
familia na decisdo de LSV (KIRCHHOFF & FAAS, 2007; HEBERT et al, 2008;
NELSON et al, 2010). Todavia, na prética e, principalmente no Brasil, tais
decisdes estdo concentradas na perspectiva médica, com escassa participacdo da
familia e de outros integrantes da equipe. Os obstidculos a participacdo dos
familiares na decisdo de qualidade de final de vida estdo relacionados as falhas na
comunicagdo  médico/familia e & falta de profundidade nesta
relacdo, principalmente quando ndo informam adequadamente o progndstico do
paciente (SANTOS & BASSITT, 2011). Dentro desse cendrio, ¢ imprescindivel
destacar que o didlogo entre a familia e a equipe médica € sujeito a variagdes,
conforme a inser¢do social, os valores e as crencas vigentes, as emocdes e 0s
interesses dos envolvidos, a localizagdo espacial (varia entre paises, cidades e
regides), entre outros aspectos. Em nosso pais ha diferencas marcantes entre o
atendimento na rede publica ou privada de sadde, relacionadas com as
desigualdades sociais entre o médico e sua clientela, bem como com os interesses
econdmicos, em especial ao se tratar de assisténcia mediante seguro-saude
(MENEZES, 2011).

Existem dois modelos para abordar questdes referentes ao fim da vida: o
modelo paternalista e o modelo compartilhado. No modelo paternalista,
hegemdnico em nosso pais e comum na assisténcia publica, o médico, por possuir
conhecimento técnico, efetua a sua escolha e comunica ao paciente e a familia sua
decisdo. No modelo compartilhado, pacientes e familiares sdo envolvidos nas

decisdes a respeito dos cuidados (MENEZES, 2011; BIONDI & RIBEIRO,

2013). No Brasil, esse modelo tende a ser implantado no ambito dos cuidados
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paliativos ou, dependendo da equipe médica, na assisténcia privada. O
paternalismo € tipico do modelo de “morte moderna”, criticado pelos militantes
do “morrer bem” e pelos defensores da eutandsia e da ortotandsia (MENEZES,
2011).

No entanto, a discuss@o complica-se porque a maioria dos pacientes em
fase final de vida perde sua capacidade de autodeterminacgdo, utilizando-se de
outras formas de tomada de decisdo, como por exemplo, através das Diretivas
Antecipadas de Vontade, também denominada de Testamento Vital, legitimadas
através da resolucdo do CFM 1995 / 2012. A resolugéo estabelece que o médico
respeite a manifestacio de vontade do paciente, expressa antecipadamente,
garantindo-lhe o direito de decidir como deseja conduzir seus dltimos momentos
de vida, considerando que os novos recursos tecnoldgicos permitem a adogdo de
medidas desproporcionais que prolongam o sofrimento do paciente em estado
terminal, sem trazer beneficios, e que essas medidas podem ter sido
antecipadamente rejeitadas pelo mesmo. A perda da consciéncia e da capacidade
de tomar decisdes e comunicd-las no estdgio final da vida, ndo pode tirar do
individuo o poder de decidir seu projeto de vida de forma antecipada. Se as
diretrizes do paciente chegaram a ser formalizadas, elas devem ser respeitadas do
mesmo modo que uma decisdo autdnoma. Em alguns casos, os familiares podem
fornecer informacdes sobre as preferéncias previamente manifestadas verbalmente
pelo paciente (CFM, 2012; PEREIRA, 2012; BUSSINGUER & BARCELLOS,
2013). Mas, para que isso seja vidvel, € fundamental que o médico converse
previamente com o paciente sobre a evolug@o de sua doenca e as possibilidades de
cuidado no caso de tratamento refratario, pois é frequente o estabelecimento de
uma “conspiracdo do siléncio”, com a transmissdo de informagdes apenas aos
familiares (KOVACS, 2010).

Por outro lado, devido as caracteristicas culturais e ao grande tabu que
envolve o tema, a decisdo dos profissionais é muito baseada no receio da
repercussdo legal, juridica, podendo fragilizar os efeitos da resolucdo (BIONDI &
RIBEIRO, 2013). Isso poderd acontecer, por exemplo, em casos nos quais a
vontade do paciente, manifesta nas diretrizes antecipadas de vontade, colide com a
vontade dos familiares. Nestas situa¢des, os médicos, diante de possiveis riscos de
sofrer acdes judiciais, poderdo ignorar as diretrizes antecipadas de vontade do

paciente, preferindo seguir as orientacdes dos familiares. Cabe ressaltar que nao é
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preciso que o documento escrito seja registrado em cartdrio para que tenham
validade as manifestagdes do paciente, bastando o simples registro no prontudrio
do paciente, feito pelo médico. O importante, em ambas as situagdes, € que se
deixe claramente registrado que o individuo se encontra licido, orientado e
plenamente consciente das decisdes que toma e dos desdobramentos dela. O ponto
chave da resolugdo é a autonomia do paciente, sujeito de sua histdria e de seu
destino. O lugar do médico deve ser sempre o de condutor do processo
terapéutico, e ndo o de senhor do destino de seus pacientes (BUSSINGUER &
BARCELLOS, 2013).

Ao lidar com pacientes criticos, com risco iminente de morte, ¢ comum
assistir as discordancias entre a equipe médica e a familia. Muitas vezes a familia
quer que “tudo seja feito”, que todos os recursos sejam disponibilizados ao
paciente, mesmo sabendo do sofrimento imposto a este, sem a garantia de cura ou
melhora na qualidade de vida - raciocinio com o qual nem sempre a equipe
concorda. Outras vezes, a familia solicita que ndo se invista mais no paciente, e
que apenas se garanta conforto e analgesia, mas a equipe continua tratando do
paciente obstinadamente, prolongando o sofrimento deste e de sua familia.
Surgem entdo os conflitos, pois fica dificil encontrar uma decisdo consensual
devido as mudltiplas dimensdes envolvidas (fisicas, morais, religiosas, éticas,
legais, etc).

A tecnologia disponivel em UTI para manter a vida do doente pode ser um
fator dificultador para o entendimento real do quadro clinico deste por parte da
familia. A morte iminente pode ser obscurecida pelos equipamentos avangados de
suporte de vida, e a familia passa a mirar na “cura milagrosa”. Por outro lado, a
prépria equipe médica mantém a convicgdo de que ha solugdo para problemas
irreversiveis se todos os recursos forem utilizados. A discussdo entre o médico e a
familia deve incluir questdes que considerem o sofrimento relacionado ao
tratamento versus o potencial beneficio, associando valores, aspectos emocionais,
cognitivos, espirituais e familiares (SEYMOUR, 2001; BIONDI & RIBEIRO,
2013). Ademais, ndo podemos esquecer que os conflitos quanto a tomada de
decisdes também ocorrem dentro da familia, quando diferentes membros
apresentam opinides discrepantes acerca do que € melhor para o doente. O
consenso familiar, nesse contexto, torna-se dificil e, quando ausente, obriga o

médico a uma tomada de decisdo (ESSLINGER, 2004).
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A fim de garantir uma boa qualidade nos cuidados no fim de vida, alguns
autores ressaltam o cuidado centrado na familia como extensio do cuidado
centrado no paciente, e recomendam a criacdo de uma cultura baseada na
avaliagdo das necessidades da familia. Este cuidado acontece ao longo da
internacdo, no momento do 6bito de seu ente querido, bem como apds a morte
deste (WEAVER; BRADLEY & BRASEL, 2012; WIEGAND et al, 2013).
Estudos apontam que a satisfacdo das familias com o cuidado oferecido ao
paciente, com o processo de tomada de decisdo compartilhado e com o
recebimento de informacdes claras, diretas e consistentes ¢ um fator importante
para a redugdo de sintomas do transtorno do estresse p6s-traumético (TEPT)?, de
depressdo e de ansiedade apds a morte do doente. Apesar da perda, quando a
familia recebe cuidados adequados, esta mantém memorias positivas de cuidado e
conforto, amenizando o processo de Iluto (LAUTRETTE; DARMAN;
MEGARBANE; JOLY et al, 2007; SCHAEFER & BLOCK, 2009; NELSON et
al, 2010; WIEGAND et al, 2013).

Em outro estudo, realizado com pacientes com doengas graves e familiares
que passaram pela experiéncia de UTI por pelo menos cinco dias, foi-lhes pedido
que definissem cuidados paliativos de alta qualidade. Os resultados apontaram
quatro dominios: comunicac¢do, tomada de decisdo com foco no paciente, cuidado
clinico do paciente e cuidado da familia. Um cuidado de alta qualidade envolve
comunicagdo franca, didria, precisa, sem a utilizacdo de termos técnicos e com
compaixdo. Ressaltaram a importancia de ter um lider na equipe para orquestrar o
processo de tomada de decisdo e evitar confusdo de informagdes. Além disso, em
situacdes de terminalidade, o progndstico deve ser informado para dar tempo para
a familia se preparar e dizer adeus a seu ente querido. A tomada de decisdo com
foco no paciente significa valorizar e atender as necessidades e preferéncias do
paciente (muitas vezes descritas no Testamento Vital), considerando os aspectos
emocionais e financeiros que envolvem o tratamento. A dimensdo ‘cuidado
clinico do paciente’ engloba o conforto (com a garantia que o paciente ndo sentird

dor), a dignidade (respeito a privacidade e individualidade) e a pessoalidade

® Sdo duas as caracteristicas centrais do TEPT: o evento traumatico — a exposicdo a um evento que
envolva a ocorréncia ou a ameaca consistente de morte ou ferimentos graves para si ou para
outros, associada a uma resposta intensa de medo, desamparo, ou horror; e a triade psicopatolégica
— em resposta a este evento traumadtico, desenvolvem-se trés dimensdes de sintomas: o re-
experimentar do evento traumdtico, a evitacdo de estimulos a ele associados e a presenga
persistente de sintomas de hiperestimulacdo autonomica (FIGUEIRA & MENDLOWICZ, 2003).
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(crenca de que cada pessoa € tUnica, tem os seus valores e merece respeito
independente da doenca). A ultima dimensdo, o cuidado da familia, refere-se a
facilidade no acesso com a flexibilidade no hordrio de visitas, a proximidade com
0 paciente e com a equipe de satide e ao suporte no periodo de luto. Destacam
como essenciais a atengdo as necessidades emocionais, praticas e espirituais das
familias (NELSON et al, 2010).

Os resultados supracitados sdo encontrados em outras pesquisas que
acrescentam a relevancia do desenvolvimento de habilidades e competéncias do
médico visando a comunicacdo empadtica, efetiva e afetiva com as familias de
pacientes em situac@o de terminalidade, tais como: fornecer, de modo apropriado,
informagdes claras, honestas e realistas, mas também compassivas e soliddrias; ter
boa capacidade de ouvir; respeitar as emocdes e sentimentos suscitados por esta
situacdo; evitar excessos no uso da linguagem técnica e do jargdo médico e ter
tempo e disponibilidade para conversar com a familia sempre que esta demandar
ateng@o ou apresentar dividas (SOARES, 2007; SCHAEFER & BLOCK, 2009;
(SANTOS & BASSITT, 2011; SLEEMAN & COLLIS, 2013). Junto a isso, é
fundamental que se respeite o tempo de adaptacdo da familia nesse processo.

Contudo, Esslinger (2004) ressalta que, a0 mesmo tempo em que a equipe
de saide percebe a familia como importante para o bem-estar do paciente, tem
davidas sobre como ajuda-la em suas angustias. E como isso muitas vezes ndo é
possivel, a familia passa a ser vista como presenca incdmoda, que desorganiza e
conturba a rotina hospitalar. Por isso, a inclusdo do psic6logo nas equipes de
saide e a realizacdo de trabalho em equipe interdisciplinar sdo artificios
importantes para a melhora da qualidade de assisténcia.

Decisdes sobre fim de vida em UTI sdo complexas e ndo se restringem
simplesmente a escolhas técnicas; envolvem uma teia relacional - médicos e
equipe de satide, com seus conhecimentos especificos em cada uma de suas dreas
do saber, e os pacientes e suas familias, com as suas biografias, identidades,
desejos e preferéncias unicas. Este encontro singular torna o cuidado de fim de
vida dramaticamente varidvel devido as indmeras diferencas e peculiaridades de

cada situacdo e de cada relagao (MORITZ; ROSSINI & DEICAS, 2012).
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5
Descortinando a terminalidade: sobre o método de
investigacao

“Nio se trata de montar um quebra-cabega cuja forma final conhecemos de antemao.
Esta-se a construir um quadro que vai ganhando forma a medida que se recolhem e
examinam as partes” (BOGDAN & BIKLEN, 1994, p.50).

Foi realizada uma pesquisa qualitativa com o objetivo de investigar como
o processo de terminalidade do paciente em Unidade de Terapia Intensiva é
vivenciado por familiares e pela equipe médica. Como objetivos especificos
temos: identificar os significados atribuidos pelos familiares e pela equipe médica
ao processo de terminalidade; pesquisar aspectos valorizados pela equipe médica
e pelos familiares no processo de tomada de decisdes relativas ao manejo clinico e

investigar o processo de comunicagdo entre equipe médica e familiares.

5.1.
Abordagem metodoldgica

Para alcancgar os objetivos propostos, escolhemos a metodologia clinico-
qualitativa, que corresponde a um conjunto de métodos cientificos, de técnicas e
de procedimentos adequados para descrever e interpretar os sentidos e o0s
significados dados aos multiplos fendmenos pertinentes ao campo do bindmio
saide-doenga, e relacionados a vida do individuo, sejam de um paciente ou de
qualquer outra pessoa participante do setting dos cuidados com a sadde - equipe
de profissionais, pacientes e familiares (TURATO, 2008). No contexto da
metodologia qualitativa aplicada a sadde, utiliza-se a concepcdo trazida das
Ciéncias Humanas, que visa estudar o significado individual ou coletivo do
fendmeno investigado para a vida das pessoas. A metodologia clinico-qualitativa
apresenta-se, portanto, como uma particularizacdo e um refinamento dos métodos
qualitativos genéricos das Ci€ncias Humanas, porém voltado especificamente para
os settings das vivéncias em saide (TURATO, 2005).

Outra contribuicdo importante parte de Minayo (2006) que aponta as
metodologias qualitativas como "aquelas capazes de incorporar a questio do

significado e da intencionalidade como inerentes aos atos, as relacdes e as
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estruturas sociais, sendo essas tltimas tomadas tanto no seu advento quanto na sua
transformacgdo, como constru¢des humanas significativas" (p. 22). Dentro desta
concepgdo, voltada a estrutura social do fendmeno, o método qualitativo se
preocupa com o universo de significados, de motivos, de aspiragdes, de crengas,
de valores e de atitudes, correspondendo ao universo mais profundo das relagdes,
dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionaliza¢io
de varidveis.

Percebemos que, nas duas definicdes anteriores, a palavra significado é
destacada explicitamente, pois € um ponto central dentro da proposta do método
qualitativo, uma vez que atingindo sua compreensdo podemos desvendar
importantes informacdes sobre o sujeito da pesquisa, sobre seu modo de vida e
sobre suas relagdes interpessoais. No método clinico-qualitativo, o pesquisador
deve estar imbuido do espirito da interdisciplinaridade, tanto para a redacio de seu

projeto como para a discussdo dos resultados (TURATO, 2005).

5.2
O cenario da pesquisa

Este estudo possui como cendrio uma UTI de um hospital privado, de
médio porte, localizado na zona sul da cidade do Rio de Janeiro. Esse hospital
funciona ha 81 anos e atende diversas especialidades, excluindo pediatria e
obstetricia. Possui cerca de 100 leitos para internagdo, divididos pelos seguintes
setores: emergéncia, hospital-dia, unidade de terapia intensiva, unidade
cardioldgica intensiva e quartos. O publico atendido, majoritariamente, pertence a
classe média alta e a classe alta. Configura-se também como hospital de corpo
clinico aberto, de acordo com o Ministério da Saude (MS)4, pois permite a
qualquer profissional médico habilitado da comunidade, internar e tratar seus
pacientes.

O referido hospital abriga um Centro de Terapia Intensiva (CTI) — uma
UTI (designada na instituicdo como CTI 1), duas unidades semi-intensivas (CTIs

2 e 3) e uma unidade cardioldgica intensiva (UCI). Quando hd, no mesmo espago

* Disponivel em: http:/bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/0117conceitos.pdf. Acesso em
30/11/2014.
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fisico, duas ou mais UTIs, incluindo também as unidades de tratamento semi-
intensivo, utiliza-se a denominag¢do CTI (RDC n° 7, 2010).

Optamos por realizar a pesquisa no CTI 1, composto por 10 leitos
destinados a pacientes graves ou que apresentam risco de agravamento do quadro
clinico. Ha 6 leitos periféricos que possuem televisdo para os pacientes
considerados mais estdveis do ponto de vista clinico, e 4 leitos dispostos em frente
ao posto de enfermagem, destinados aos pacientes mais criticos, que necessitam
de maior vigilancia. Atrds do posto de enfermagem hd uma sala com janelas de
vidro, chamada de ‘“aquério”, utilizada pela equipe médica e por outros
profissionais, principalmente durante os rounds multiprofissionais, discussdes
clinicas didrias sobre os pacientes internados.

No CTI 1 circulam muitos profissionais: médicos-assistentes, médicos-
plantonistas, = médicos-rotina, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, psic6logos, nutricionistas, fonoaudi6logos, académicos de
medicina, funciondrios da limpeza e funciondrios administrativos. Todos os
profissionais que atuam nesse setor, exceto médicos-assistentes, médicos-rotina,
psicdlogos e fonoaudidlogos, trabalham no sistema de plantdes, geralmente de 12
horas.

O hospital em que a pesquisa ocorreu exibe uma especificidade quanto a
internacdo de pacientes. Estes s6 podem ser internados se possuirem um médico-
assistente (MA), que sera responsavel por todo o processo de internacdo, desde a
admissdo até a alta hospitalar. Além de acompanhar a parte clinica (na defini¢do
do tratamento e das condutas terapéuticas), cabe a0 MA conversar com o paciente
e sua familia acerca do diagnéstico, do progndstico, dos procedimentos
necessdrios e das intercorréncias. O médico-rotina da UTI é o responsavel pelo
acompanhamento didrio dos pacientes e pela garantia de continuidade do plano de
tratamento de cada paciente; e o médico-plantonista atua em regime de plantdes, e
tem como atribui¢do especifica o controle de alteracdes agudas no estado clinico
dos pacientes sob sua vigilancia continua, principalmente em casos de
intercorréncias ameagadoras a vida (RDC n° 7, 2010).

Importante destacar que, neste hospital, hd uma cultura disseminada
institucionalmente que prioriza o cuidado personalizado e singular ao paciente e a

sua familia, coerente com o paradigma da humanizagdo em satde. Exemplo disto


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1111703/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 1111703/CA

97

€ que a institui¢do foi pioneira no Rio de Janeiro, entre os hospitais privados, na

contratacdo de psic6logos em seu quadro de profissionais desde 1994.

5.3.
Familia e equipe médica em cena: sobre os participantes

Participaram deste estudo 6 familiares de pacientes em situacdo de
terminalidade no CTI 1 e 6 membros da equipe médica, sendo 5 médicos-
plantonistas e 1 médico rotina.

Em relacdo ao doente, os critérios de inclusdo utilizados foram: estar
internado ha mais de 48 horas no CTI 1 e ter como causa da internagdo doenga de
base grave e em estado avangado. Em relagdo aos membros da familia, os pré-
requisitos foram ser o membro da familia responsavel pelo paciente e identificado
pela equipe multiprofissional como cuidador familiar, e ter sido acolhido pelo
servigo de psicologia da unidade. E em relagdo a equipe médica, o critério de
selecdo foi fazer parte do corpo clinico do CTI e da assisténcia a esse paciente.

Abaixo, apresentamos um quadro de identificagdo dos participantes. A
identidade deles foi preservada e, por esta razdo, todos os nomes utilizados nos
relatos s@o ficticios. Optamos por nomear cada paciente e seu familiar com a
mesma letra inicial. Os médicos foram numerados e designados de acordo com o

género.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1111703/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 1111703/CA

¢ Quadro 1: Membros da equipe médica

98

Identificacao Tempo | Especialidade | Tempo de | Funcao na QOutras
de trabalho UTI atividades
formacao em UTI
Meédico 1, 25 | 3 anos Cirurgia geral | 1 ano Plantonista Cirurgido em
anos hospital publico
Médico 2, 36 | 12 anos Clinica médica | 14 anos - | Rotina Consultorio
anos e Terapia | foi
Intensiva académico
Médica 3, 27 | 3 anos Clinica médica | 5 anos — foi | Plantonista Plantonista em
anos e hepatologia | académica hospital publico
Médica 4, 30 | 6 anos Clinica 4 anos Plantonista Rotina em outro
anos Médica e hospital privado
Terapia
Intensiva
Médica 5, 32 | 10 anos Clinica médica | 12 anos - | Plantonista Consultorio e
anos e pneumologia | foi ambulatério de
académica hospital publico
Médica 6, 38 | 15 anos Clinica médica | 15 anos Plantonista Consultério e

anos

e pneumologia

rotina em outro

hospital privado
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¢ Quadro 2: Familiares de pacientes em situacao de terminalidade

Identificacdo do Identificacao do | Diagnéstico / | Tempo de
Familiar paciente motivo da | internacio no
internacao CTI
Filha Ana, 70 anos, | Alice, 93 anos, vidva, | AVC 45 dias
aposentada, duas filhas, catdlica isquémico
separada, uma filha, extenso
catélica
Esposa Beatriz, 65 | Bernardo, 79 anos, | Cancer de | 5 dias
anos, aposentada, | empresdario, dois filhos | célon
casada ha 10 anos, | do primeiro casamento | avancado com
sem filhos, catdlica metastases
multiplas
Mie Cristina, 78 | Carlos, 40 anos, | Cancer de | 10 dias
anos, do lar, vidva, 3 | solteiro, engenheiro pulmao
filhos (uma refratario a
falecida), catélica quimioterapia,
Insuficiéncia
respiratdria
Marido Denis, 63 | Denise, 62 anos, | Cirrose 88 dias
anos, aposentado, | advogada aposentada, | hepética
casado hd 2 anos, | uma filha do primeiro | avancada
sem filhos, ateu casamento que reside
fora do Brasil
Esposa Elisa, 79 | Edson, 84 anos, | DPOC 173 dias
anos, do lar, casada, | casado, 5 filhos, | avangado,
5 filhos, catdlica empresario caquexia
Filho Francisco, 55 | Filomena, 83 anos, do | Cirrose por | 61 dias

anos, engenheiro,
casado, 3 filhos,
catolico

lar, viava, 3 filhos,

espirita

hepatite C e
hemorragia

digestiva alta

99
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O contato com os participantes foi facilitado em fun¢do da minha dupla
insercdo, como psicloga hospitalar da instituicdo e pesquisadora, questdo que
serd discutida adiante.

A seguir, apresentaremos as situagdes clinicas dos pacientes escolhidos,

contextualizando suas familias e os aspectos concernentes a internagdo em UTIL.

5.3.1.
Apresentacao das situacoes clinicas

* Ana, filha da paciente Alice

Alice tem 93 anos, € vitva e tem duas filhas, dois netos e dois bisnetos.
Internou na UTI com diagndstico de AVC isquémico extenso, onde permaneceu
por 45 dias. Chegou ao hospital, apds ser transferida de outra institui¢do, com
rebaixamento do nivel de consciéncia e precisou ser sedada e intubada. Desde o
inicio, seu quadro era muito grave e os médicos acreditavam que a morte era
iminente. Sua filha Ana, entrevistada, tem 70 anos, € separada, dona de casa, tem
uma filha adulta e dois netos.

Alice foi internada pela manha e, no mesmo dia a tarde, durante o horario
de visita, abordei os familiares presentes - Ana e sua filha, neta da paciente.
Ambas estavam muito emocionadas e impactadas com a quantidade de aparelhos
conectados ao corpo da paciente, em especial com o tubo orotraqueal. Presenciei a
conversa com o médico assistente, que abordou a possibilidade de morte nos
préximos dias, principalmente em fungdo da idade avancada da paciente. No dia
seguinte, durante o round, foi ressaltada a gravidade do quadro, pois além das
complicacdes neuroldgicas, surgiram outras que alteravam a pressdao e o
batimento cardiaco da paciente. Na visita, atendi Ana que tentava assimilar tudo o
que estava acontecendo e apresentava muitas ddvidas quanto ao progndstico. O
médico assistente, mais uma vez, reforcou a gravidade e esclareceu suas questdes
na presenca da psicéloga. Ao final do atendimento, percebendo que Ana tinha
sido receptiva a abordagem, decidi fazer o convite para sua participagdo na
pesquisa e agendamos para o dia seguinte (terceiro dia de internagdo), antes do

horério de visita. A entrevista foi realizada na sala da psicologia.
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Ana falou de forma tranquila, num tom de voz baixo e chorou em alguns
momentos da entrevista.

A partir do décimo dia de internacdo, Alice apresentou melhora em seu
quadro clinico, ndo tendo mais risco de morte iminente. Foi traqueostomizada e
permaneceu internada na UTI por 20 dias, sendo depois transferida para uma
unidade semi-intensiva, onde ficou por mais 25 dias. Entretanto, sua condi¢io
neurolégica ndo foi restabelecida integralmente. Ela tinha abertura ocular e, as
vezes, respondia ao que lhe era solicitado (piscar os olhos, apertar as maos do
familiar) e demonstrava reconhecer alguém da familia. Foi para casa com

traqueostomia e necessitou de homecare.

e Beatriz, esposa do paciente Bernardo

Bernardo tem 79 anos, € recasado pela segunda vez e tem dois filhos
adultos (1 casal) do primeiro casamento. Mantém-se ativo profissionalmente
cuidando de seus negocios (aluguel de iméveis e lojas). H4 dois anos descobriu
um cancer (CA) no cdlon, fez cirurgia e quimioterapia. Internou na UTI devido a
queda do estado geral (desidratagdo e desnutri¢do) e a diminuicdo do nivel de
consciéncia (prostracdo). Exames de imagem apontaram multiplas metéstases.
Permaneceu internado por cinco dias até seu 6bito, sendo sedado com morfina e
sem auxilio de ventilagdo mecanica. Beatriz, sua esposa, tem 65 anos, é professora
de biologia aposentada, ndo tem filhos e estd casada h4 10 anos com Bernardo.

Ao ser transferido da emergéncia para a UTI, o paciente ja chegou a esta
unidade com o rétulo de “suporte”. Encontrei Beatriz logo apds Bernardo ser
internado, e esta estava muito chorosa e assustada com o quadro clinico. Repetia
diversas vezes que ficou muito chocada na emergéncia, pois o paciente precisou
ser contido e berrava para leva-lo de volta para casa. Apesar do susto, dizia estar
aliviada ao vé-lo sedado na UTI, sem sofrimento.

Beatriz apresentava inumeras dividas quanto a doenga prévia do paciente
e demonstrava nio entender a gravidade do diagndstico — CA cdlon com multiplas
metastases. Chamei o plantonista para esclarecer suas dividas. No dia seguinte,
além de Beatriz, estavam presentes os dois filhos do paciente durante a visita.
Havia uma formalidade no contato entre eles. Ao final desta, fui chamada pela

esposa, pois ela queria autorizagdo para permanecer mais tempo junto ao leito do
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paciente. Disse-me que ela e o marido eram muito unidos e que havia prometido
nio abandoni-lo em nenhum momento de suas vidas. Tal pedido desagradou aos
filhos, pois temiam que o paciente pudesse ser mudado de leito e saisse do campo
de visdo da equipe de enfermagem. Combinamos que a autorizagdo seria
concedida ou ndo ap6s minha conversa com a equipe médica e de enfermagem.

No terceiro dia de internacdo, Beatriz chegou mais cedo ao hospital e me
procurou para saber a resposta. Ela obteve autorizacdo para permanecer mais
tempo apds o hordrio estabelecido de visita. Nesse momento, fiz o convite para
sua participagdo na pesquisa, o que foi aceito prontamente, pois me disse que
precisava muito falar sobre seu marido.

A entrevista aconteceu nesse mesmo dia na sala da psicologia. Beatriz
estava muito mobilizada e chorou, sendo necessirios momentos de pausa e de

acolhimento.

¢ C(ristina, mae do paciente Carlos

Carlos tem 40 anos, € solteiro e engenheiro. Reside sozinho no Rio de
Janeiro hé alguns anos por motivos profissionais, e sua familia de origem ¢é de
Minas Gerais. Filho cagula, tem um irmao mais velho, casado e uma irma falecida
por doenga renal. Tem uma namorada que esteve presente durante toda a
internacdo. H4 um ano e meio descobriu o cancer de pulmio e iniciou
quimioterapia. Entretanto, o tratamento néo foi satisfatério e a doenga avangou.
Internou na UTI com quadro de insuficiéncia respiratéria, necessitando de
ventilagdo mecanica (tubo orotraqueal) apds alguns dias de internacdo. A equipe
médica e de fisioterapia tentou avidamente estabilizd-lo com a ventilagdo ndo
invasiva, ja que este demonstrava muito medo de ser sedado e intubado. Sua méae
veio as pressas de sua cidade e chegou no 3° dia de internagéo de seu filho. Carlos
permaneceu 10 dias internado, quando faleceu.

Cristina tem 78 anos, € viuva e dona de casa. Mostrou-se muito fragilizada
emocionalmente desde sua chegada a UTI. Chorava copiosamente, mobilizando
todos da equipe de saide e ndo desgrudava do leito de seu filho. Mostrava-se
inconformada com o avanco da doenca e parecia ndo compreender as

complicacdes decorrentes desta. No 5° dia de internagcdo do paciente, aproveitei
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um momento em que ela estava mais calma e ciente da possibilidade de morte, e
convidei-a para participar da pesquisa.
Durante a entrevista, ao falar do paciente, Cristina chorou bastante,

necessitando de acolhimento e suporte.

¢ Denis, marido da paciente Denise

Denise tem 62 anos, € recasada hd 2 anos, advogada aposentada e tem uma
filha do primeiro casamento que reside fora do Brasil. Tem cirrose hepatica e
internou na UTI devido a hemorragia e a complica¢des decorrentes de sua doenga
de base. Faleceu no 88° dia de internacdo. Durante esse periodo, permaneceu
ldcida nos primeiros dias, mas depois necessitou de ventilacio mecanica.
Inicialmente ficou intubada e depois foi traqueostomizada. Nas tentativas de
retirada de sedacdo, esbocava pouca intera¢gdo com o meio. Denis tem 63 anos,
ndo tem filhos, é professor de biologia aposentado e reside ha 2 anos no Rio de
Janeiro, desde quando veio morar com Denise.

Denis foi acompanhado pelo servico de psicologia desde o inicio da
internacdo de sua esposa, apresentando sempre muitas demandas em fungdo dos
conflitos que foram aparecendo no decorrer do tempo — conflitos com a equipe
médica plantonista e com a filha de Denise, que veio por um curto periodo de
tempo visitar a mde e o acusava de ter interesses financeiros e ndo afetivos em
relacdo a paciente. Ele chegava ao hospital diariamente as 8 horas e retornava para
casa as 22 horas. Todos do hospital conheciam Denis, desde o pessoal da limpeza,
passando pelas recepcionistas, até os funciondrios de outros setores. Em alguns
momentos criticos da internagdo, ele chorava bastante e contava sua histéria de
amor com Denise para quem estivesse por perto.

Ele e Denise se conheceram na adolescéncia em Sdo Paulo e tiveram que
interromper o namoro, pois ela veio morar no Rio de Janeiro com seus pais. Desde
entdo, nio tiveram mais contato. Entretanto, ele relata que sempre manteve a
esperanca de um dia reencontra-la e, mesmo se relacionando com outras mulheres,
dizia que mantinha o porta-retrato de sua amada em sua cabeceira. Apds 44 anos,
se reencontraram gracas a Internet e, imediatamente, resgataram a relacdo

interrompida a época.
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Com a evolugdo clinica desfavordvel e o progndstico reservado de Denise,
Denis se descompensou emocionalmente, necessitando de muito amparo e
suporte. Nao aceitava a possibilidade de perder sua esposa € comegou a questionar
as condutas e as atitudes da equipe médica plantonista, gerando intmeros
conflitos, amenizados pela equipe de psicologia juntamente com a equipe médica
assistente.

A entrevista com Denis aconteceu no 16° dia de internacdo, alguns dias
apods receber a noticia de que sua esposa ndo estava mais respondendo a nenhum
tratamento. Durante a conversa, seu tom oscilava entre raiva e tristeza, colocando-

se, em alguns momentos, de maneira infantilizada frente a entrevistadora-

psicdloga.

e Elisa, esposa do paciente Edson

Edson tem 84 anos, € casado, tem cinco filhos e € empresario. Tem doenga
pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) em estado avancado e internou por
caquexia, um quadro grave de desnutricdo. Ja havia sido internado em outras
unidades do hospital ao longo do udltimo ano, mas quando o quadro se agravou foi
transferido para a UTI 1. Antes da internagfo, apresentava uma qualidade de vida
ruim em funcdo do avango de sua doenga. Sua familia sempre esteve presente
(esposa e filhos) e demonstravam muito carinho para com o paciente, bem como
para com os membros da equipe de satide. Eram muito afetuosos e gentis, o que
facilitou a relagdo com a equipe ao longo dos 173 dias de internagdo na UTI. Elisa
tem 79 anos, é dona de casa, muito ativa socialmente e bastante participativa na
vida de seus filhos, netos e bisnetos.

Em casa, e mesmo durante a internagdo, verbalizava para a equipe que o
assistia (fisioterapia) que ndo gostaria de ir para a UTI e ser intubado. Entretanto,
a despeito do desejo do paciente, a familia inicialmente queria que todos os
investimentos fossem feitos. Em determinado momento da internacdo, Edson
pediu para ser sedado e que cessassem os esforcos terap€uticos para manté-lo
vivo, pois tinha consciéncia de suas limitacdes e de seu prognéstico desfavoravel.
Por volta do 80° dia de internacdo a familia atendeu seu pedido e o paciente ficou
sedado, com traqueostomia até sua morte, sendo omitidos os tratamentos que

prolongariam seu sofrimento a partir de entao.
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A entrevista foi realizada no 82° dia de internacdo. Elisa, apesar de triste,
falava com firmeza e segurancga propiciadas por sua fé catdlica, como ela mesma

referiu.

¢ Francisco, filho da paciente Filomena

Filomena tem 83 anos, € vidva e tem 3 filhos. Tem cirrose hepatica
proveniente de hepatite C e internou com quadro de hemorragia digestiva alta.
Permaneceu internada por 61 dias, tendo sido submetida a diversos procedimentos
invasivos para controlar a doenca. Inicialmente manteve-se licida e participava
ativamente das decisdes relativas a seu tratamento, em conjunto com seus filhos e
com a equipe assistente. Havia retornado recentemente de uma viagem para o
exterior e tinha consciéncia de que a morte se aproximava, pois ja havia vivido
muitos anos controlando e driblando a “doenga fatal”. Dizia que gostava muito de
viver e que aproveitava cada momento junto aos seus amigos e familiares.

Diante da impossibilidade de conter o avangco da doenga, optou-se por
sedd-la e manté-la em ventilacdo mecénica (traqueostomia). Nos momentos de
lucidez, mesmo fraca e debilitada, conseguiu se despedir da familia, distribuir
seus bens e dizer como gostaria que fosse realizado seu funeral. Os filhos, netos e
noras estavam sempre presentes € ndo deixavam a paciente sozinha em nenhum
momento, ja que este era um de seus pedidos. Mesmo sedada, havia sempre um
acompanhante, autorizado pela equipe de enfermagem, junto ao seu leito.

Francisco tem 55 anos, é casado, engenheiro e tem 3 filhos. A entrevista
foi realizada no 26° dia de internagdo, logo apds a constatacio da irreversibilidade
do quadro clinico. Ele demonstrou muita tristeza, mas serenidade durante sua fala,
pois estava convencido de que a morte aconteceria no tempo certo, tal como o

esperado por todos da familia.

5.4.
Cuidados éticos

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (ANEXO II), garantindo os critérios éticos estabelecidos para

pesquisas com seres humanos. O projeto de tese, juntamente com o TCLE, foi
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submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Departamento de
Psicologia da PUC-Rio e pela Plataforma Brasil, sob o ndmero

13483713.0.0000.5259 (ANEXO I1I).

5.5.
Construir, desconstruir, reconstruir... : a dupla identidade da
pesquisadora

Desde 2008 trabalho como psicéloga hospitalar na instituicio em que a
pesquisa ocorreu e, atualmente, sou a coordenadora do servi¢o, exercendo tanto
funcdo assistencial como burocritica. Nosso trabalho consiste em prover
assisténcia psicoldgica aos pacientes e a seus familiares durante o processo de
internacdo, especialmente nas unidades de terapia intensiva.

Antes de iniciar o projeto de pesquisa exigido para o exame de
qualificacdo do doutorado, em 2012, conversei com o diretor médico e com um
dos donos da instituicdo a fim de obter autorizacio para a realizagdo da pesquisa
no CTI 1. Ambos, de maneira entusiasta, autorizaram o estudo. A partir de entdo,
passei a ter uma dupla identidade - como psic6loga hospitalar do CTI 1 e como
pesquisadora.

Ao mesmo tempo em que essa dupla insercdo no campo era um facilitador
para a pesquisa, era também um dificultador. Nosso maior desafio foi estranhar o
campo, ou como diz DaMatta (1978), transformar o “familiar em exdtico” e o
“exdtico em familiar”. Nesse sentido, € preciso despojar-se de sua identidade
profissional ou de pertenca a algum grupo social especifico, a fim de estranhar
rotinas e atitudes previamente estabelecidos e familiares. Contudo, continua o
autor, o que sempre vemos e encontramos pode ser familiar, mas ndo é
necessariamente conhecido. Por isso, o trabalho em um campo até certo ponto
conhecido, familiar, exige uma capacidade reflexiva continua e de autocritica em
todos os processos da pesquisa (GOMES & MENEZES, 2008).

A objetividade e a distdncia minima requerida do pesquisador de seu
objeto de estudo, tdo perseguidas no fazer cientifico, precisam ser relativizadas no
encontro com a realidade, seja ela familiar ou exética, pois esta é sempre filtrada
por determinado ponto de vista do observador. Essa ‘objetividade relativa’, por

um lado, nos torna mais modestos quanto a constru¢do do conhecimento em geral,
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mas, por outro lado, nos permite observar e estudar o familiar sem preocupacgdes

diante da impossibilidade de resultados imparciais, neutros (DAMATTA, 1978).

“Descrever o outro com presumida neutralidade, sem emitir valores pessoais
nem esclarecer o processo de intercambio de experiéncias entre pesquisador e
nativos € assumir a crenga na objetividade do cientista. (...) O motor da
investigacdo € a vontade da verdade; uma vontade que comporta intrinsecamente,
a esfera das emocdes. Indo além, o que estd em jogo € tanto a contengdo e o
controle da expressdo dos sentimentos do pesquisador no campo, quanto o uso de
suas emocdes na elaboracdo do texto. Neste caso, ao universo emocional do
investigador € atribuida a dimensdo de instrumento de pesquisa” (GOMES &
MENEZES, 2008, p. 2).

Qualquer imersdo no campo afeta e transforma o pesquisador, trazendo a
possibilidade de emergéncia de sentimentos, especialmente em situacdes de
terminalidade, onde as emocdes de familiares e da equipe de satdde estdo a flor da
pele. Em muitos momentos, foi preciso interromper a entrevista e acolher a dor e
o sofrimento do familiar; houve também momentos em que me emocionei € me
silenciei junto com o entrevistado. Percebemos também que era preciso
estabelecer limites entre 0 momento da entrevista e 0 momento para intervengio
psicoldgica, ja que o entrevistado ndo dissociava minha identidade de pesquidora
da identidade de psicologa hospitalar.

Dessa forma, finda a pesquisa de campo, foi necessdrio um afastamento
para realizar as andlises e escrever a tese, sem buscar a imparcialidade, mas um
distanciamento de todas as emocdes e julgamentos presentes na experiéncia

relacional com os sujeitos da pesquisa.

5.6.
Instrumentos da pesquisa

Foram realizadas entrevistas baseadas em um roteiro semiestruturado,
tanto com a equipe médica, como com o cuidador familiar, conduzidas com um
roteiro flexivel, estruturado em itens sobre os temas a serem abordados (ANEXO
I). Desse modo, a ordem dos itens pode ser alterada, alguns itens podem ser
abordados pelo entrevistado de forma espontinea e algumas perguntas de
aprofundamento ou esclarecimento podem ser introduzidas. As entrevistas foram

conduzidas de forma a evitar perguntas fechadas e tendenciosas. Assim, buscamos
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memorizar o roteiro, a fim de encaminhar a entrevista como uma “conversa com
finalidade”, de forma fluida e o mais natural possivel (MINAYO, 2006).

A entrevista tem por objetivo captar as repercussdes da terminalidade do
paciente em terapia intensiva para os familiares € membros da equipe médica. Os
topicos do roteiro da entrevista com a equipe médica abrangeram as seguintes
tematicas: experiéncia de trabalho em terapia intensiva; a percepg¢do sobre o
paciente gravemente enfermo e com risco de morte; a percepcdo sobre a
participacdo da familia em situacdes de terminalidade; os aspectos valorizados no
processo de tomada de decisdes; a percep¢do sobre a comunicacido de noticias
dificeis e a concepg¢do sobre a morte e 0 morrer.

Com os familiares, os tépicos abordados foram: a percepcdo sobre a
doenca e a evolugdo clinica; relagdo prévia com paciente e sua representacdo na
familia; percepc¢do sobre a comunicag¢do com equipe médica; aspectos valorizados
no processo de tomada de decisdes e concepgdes sobre a morte e 0 morrer.

Foi realizado um estudo-piloto com um familiar e com uma médica
intensivista, a fim de verificar se o roteiro proposto adequava-se ao estudo e
proporcionar ao pesquisador a ambientacdo as perguntas e ao setting das

entrevistas.

5.7.
Procedimentos

A partir da inser¢do da autora na equipe multiprofissional do CTI 1, o
acesso aos sujeitos da pesquisa foi facilitado. A rotina da psicologia no CTI 1
engloba a participagdo no round’ e o atendimento ao paciente e 2 sua familia, que
acontece usualmente durante o hordrio vespertino da visita (das 15 as 16 horas).
H4 também a visita noturna (das 20 as 21 horas), mas neste periodo ndo ha a
presenca da psicologia. O atendimento a familia ocorre dentro do CTI 1 ou em
outro espaco do hospital, dependendo das circunstincias do caso (familia
numerosa, dificuldade de entrada na unidade por medo, permanéncia dos
familiares ao longo do dia no hospital para acompanhar procedimentos, entre

outros). O objetivo geral da assisténcia psicolégia em UTI € auxiliar o paciente e

5 o Cge e . N .. . . - L. .
Reunides multidisciplinares que t&ém por objetivo discutir a evolugdo clinica do paciente e tragar
as condutas didrias.
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sua familia no processo de adaptagdo durante a internacdo hospitalar,
minimizando a ansiedade e os desajustes psiquicos e comportamentais que podem
comprometer sua evolucao.

Todos os familiares entrevistados estavam sendo acompanhados pela
psicdloga / pesquisadora, condi¢do fundamental para a participacdo na pesquisa,
em funcdo da importancia do estabelecimento do rapport no contexto estudado,
considerando a sensibilidade e a delicadeza que impde o momento. O convite sé
era feito apds a equipe médica informar a familia acerca do agravamento do
quadro clinico do paciente e da iminéncia de morte. As entrevistas aconteceram na
sala do Servigo de Psicologia do hospital, e foram agendadas com um dia de
antecedéncia. A duracdo média foi de 30 minutos.

Em relacdo a equipe médica, o convite foi feito em funcdo da
disponibilidade do médico e da percepc¢do da autora acerca da tranquilidade do
ambiente naquele momento, isto é, sem pacientes extremamente graves que
exigissem uma atencdo por parte deste. As entrevistas aconteceram no horario
vespertino, na sala dos médicos localizada no préprio setor, dada a
impossibilidade de eles sairem do posto enquanto estdo de plantdo. As entrevistas
eram interrompidas eventualmente, pois os médicos eram solicitados por outros
membros da equipe multiprofissional. O tempo médio de duracdo das entrevistas
foi de 40 minutos.

Todos os participantes, de ambos os grupos, demonstraram receptividade a
participac@o na pesquisa. Uns estranharam inicialmente minha dupla identidade,
mas depois entraram no clima da pesquisa; outros ficaram muito curiosos em
relacdo aos resultados e muitos elogiaram a iniciativa, principalmente, pela
escolha do tema. As entrevistas, com ambos os grupos de participantes,
aconteceram entre dezembro de 2012 e fevereiro de 2014, pois como exercia
também outras fungdes na instituicdo, além da de pesquisadora, precisava
organizar meu tempo de forma a otimizar as tarefas exigidas.

Além das informagdes trazidas verbalmente nas entrevistas, também foram
observados os comportamentos ndo verbais, tais como postura corporal,
expressdes faciais, gestos, choros, siléncios, dentre outros, os quais foram
anotados em um didrio de campo, utilizado como um recurso complementar aos

dados coletados nas entrevistas. Fizemos uso também de alguns dados obtidos a

partir dos atendimentos psicologicos aos familiares, principalmente os
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relacionados ao funcionamento familiar. As entrevistas foram registradas em
dudio por um aparelho gravador de voz digital, e somente iniciadas apds

assinatura do TCLE pelo participante.
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6
Compreendendo a terminalidade em UTI sob a oética da
familia e da equipe médica

A fim de proceder a andlise dos dados coletados por meio das entrevistas,
elegemos o método da andlise de conteddo, proposto por Bardin (2011), com foco
na andlise categorial. Essa modalidade de andlise engloba trés estratégias centrais:
observacdo e tradugdo do dado em um modelo de categorias; investigacdo sobre
as inter-relagdes observadas nas categorias para o estabelecimento de tendéncias
comportamentais e de conduta; e operacionalizacdo das andlises através do
emprego de frequéncias. Refere-se a descobrir os “niicleos de sentido” presentes
ou frequentes no relato que podem significar alguma coisa para o objetivo do
estudo.

Todo o material gravado foi transcrito na {integra, pela prépria
pesquisadora, respeitando de forma fidedigna as palavras dos participantes, assim
como os momentos de siléncio, hesitacdo, choros, risos, etc. As transcrigdes foram
lidas e relidas cuidadosa e exaustivamente, buscando captar informacdes e
significados para dar inicio a andlise de conteido. De forma complementar a tal
andlise, utilizamos as observacdes de campo e as anotacdes concernentes aos
atendimentos psicoldgicos.

A primeira parte deste capitulo serd destinada a discussdo dos resultados
referentes a equipe médica e, a segunda parte, a andlise dos resultados referentes

aos familiares.

6.1.
A terminalidade percebida pela equipe médica intensivista

“A droga mais frequentemente utilizada na medicina é o préprio médico (...); ndo importa
apenas o frasco de remédio ou a caixa de pilulas, mas o modo como o médico os oferece
ao paciente” (BALINT, 1998).

A partir dos dados coletados nas entrevistas realizadas com os
participantes da equipe médica, emergiram 6 categorias principais de anélise,
assim nomeadas: 1) percepcdo sobre o paciente em situacdo de terminalidade; 2)

familia diante da terminalidade; 3) comunicando mads noticias; 4) relacdo médico-
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familia no processo de tomada de decisdes; 5) emocdes frente & morte e a0 morrer
e 6) conflitos éticos.

Antes de prosseguir, € importante retomar o universo dos médicos
entrevistados, a fim de entender melhor os seus posicionamentos acerca da
terminalidade. Os participantes entrevistados, 2 médicos e 4 médicas, tém
bastante familiaridade com a terapia intensiva, sendo o tempo médio de trabalho
nessa unidade de aproximadamente 9 anos. A maioria teve o primeiro contato
com essa especialidade quando era académico (a), sendo que dois optaram por se
especializar na drea através da residéncia médica. Desde entdo, conciliam outras
atividades profissionais com o plantdo de, no minimo, 24 horas por semana. A
idade variou de 25 a 38 anos anos. Dois deles possuem o titulo de especialista em
Terapia Intensiva concedido pela AMIB.

Percebemos que sdo médicos dedicados e comprometidos com o trabalho
em UTI e que foram aprendendo a “habitar nesse mundo” a partir do contato com
a pratica vivencial bem como com a incorporacdo do conhecimento técnico-
cientifico, conforme descrevem Menezes (2001) e Bonet (2004). Com esses
aportes, construiram uma identidade profissional mais especifica, sendo habeis no
manejo com pacientes graves e na utilizacio dos recursos tecnoldgicos

sofisticados (MENEZES, 2001).

6.1.1.
Percepcao sobre o paciente em situacao de terminalidade

Com a mudanca do local de morte na atualidade, principalmente nos
grandes centros urbanos, é nos hospitais e, mais precisamente nas UTIs, que os
pacientes tém seus ultimos momentos de vida, alardeado pelos bips dos
monitores. A convivéncia com doentes criticos, com risco de morte, ¢ uma
constante para a equipe médica intensivista, naturalizando o lugar da morte nesse

setor, conforme indica os relatos abaixo:

“Eu trabalho numa unidade com doentes potencialmente graves. Muitas vezes,
percebo que a sociedade banaliza o CTI, porque hoje em dia, é muito comum ir e
voltar do CTI. Mas todo paciente internado aqui é muito grave e pode morrer.
Entdo a gente se acostuma a tratar desse tipo de paciente e temos todos os
recursos para isso” (Médica 4, 30 anos).
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“Pra mim é natural, é uma coisa relativamente natural porque faz parte do meu
dia a dia, paciente grave no CTI. Eu faco isso quase todos os dias da semana”
(Médico 2, 36 anos).

A naturalizacdo do paciente grave relaciona-se ao tipo de paciente
esperado em UTI, reconhecida por ser uma unidade complexa dentro do hospital,
especializada no atendimento ao doente critico, com risco de morte, mas, com
possibilidade de recuperacio (MINISTERIO DA SAUDE, 2005; SCHETTINO,
2012; ALCANTARA; SANT'ANNA & SOUZA, 2013). Pacientes com doengas
incurdveis, refratdrias & proposta curativa e em fase avangada, ndo deveriam ir
para a UTI, mas receber cuidados paliativos no quarto ou em domicilio
(SCHETTINO, 2012). Entretanto, os critérios de interna¢do em terapia intensiva
ndo sdo seguidos a risca pelos médicos, que internam pacientes, muitas vezes, em
fase final de vida e que néo se beneficiam do arsenal tecnoldgico disponivel nessa

unidade. Tal paradoxo € descrito por uma entrevistada:

“Porque eu acho que é meio paradoxal, terapia intensiva com fim de vida,
porque terapia intensiva ndo é para pacientes fim de vida, é para vocé tentar ao
mdximo recuperar a vida dos doentes, porque vocé tem mais recursos. E ndo
aquele doente que vocé vai fazer cuidados paliativos, suporte, esse doente ndo
deveria estar em terapia intensiva. Essa é a minha opinido. Acaba ficando
porque acho que aqui ainda ndo existe essa cultura e nem um ambiente para isso
assim. E, as vezes, as familias ndo estdo preparadas para isso também, para
suportar essa situa¢do 24 horas por dia convivendo com aquilo” (Médica 3, 27
anos).

O paradoxo referido acima € presente no dia-a-dia da terapia intensiva pela
dificuldade em se precisar o exato momento da morte que, mesmo quando
esperada, como nos casos de pacientes com tumores inoperdveis, &
“incerta/desconhecida” em seu tempo. Como visto anteriormente, a definicdo de
terminalidade € complexa e multifatorial, envolvendo dados objetivos, subjetivos
e pessoais e difere entre os profissionais envolvidos no caso (LAGO; GARROS &
PIVA, 2007; MORITZ et al, 2008). Além disso, observamos uma mudanca de
perfil dos pacientes admitidos em UTI em fun¢@o do envelhecimento populacional
e do aumento de doencas cronico-degenerativas. Had também aqueles pacientes
pertencentes ao grupo classificado de ‘morte inesperada’, portadores de doencas
agudas (vitimas de politrauma ou de choque séptico) que evoluem com faléncia de

multiplos 6rgdos e sistemas e se tornam terminais dentro da UTI, a despeito de
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todo investimento terapéutico. Existem também, por trds desse paradoxo, questoes
sécio-econdmicas que interferem na admissdo do paciente nessa unidade e que

carregam algumas especificidades, conforme relato abaixo.

“Eu ndo trabalho em CTI piiblico, mas na época em que eu fiz residéncia eu
fiquei em um CTI desses (hospital universitario publico), que é um perfil
totalmente diferente dos CTlIs particulares. E doente jovem, com as doencas mais
diferentes possiveis, mas extremamente vidveis apesar das doengas extremamente
graves. Normalmente num CTI piiblico vocé encontra praticamente todos o0s
leitos de investimento total. Até a gente chegar num ponto e dizer: “é, realmente
foi feito tudo e a gente ndo tem mais o que fazer”. Em CTI privado essa linha é
um pouco ténue, ndo tem uma diferenca assim tdo gritante” (Médica 5, 32 anos).

Face a complexidade envolvida na constatacdo da irreversibilidade do
quadro clinico do paciente, os médicos se encontram, frequentemente, expostos ao
dilema de quando estardo prolongando o morrer ao invés de salvando uma vida
(MORITZ; ROSSINI & DEICAS, 2012). Quando se trata de pacientes com
doencas graves que ameacam a vida, é importante estabelecer limites entre a
melhor qualidade possivel de vida e o alongamento desta. E, neste ponto, abre-se
espaco para a discussdo sobre Cuidados Paliativos em UTI que, como ressalta
D’Avila (2012), pode parecer um contra senso ou até mesmo um paradoxo aos
olhos dos intensivistas, como afirma a entrevistada acima, mas, do contririo, é a
possibilidade ética de morrer com dignidade, sem prolongar o sofrimento através
de medidas extraordindrias. A tendéncia atual, no caso de paciente com doencga
grave, € a integragdo entre os cuidados curativos e paliativos desde o0 momento de
sua admiss@o na UTI. As falas abaixo evidenciam que, na pritica, os médicos

passam a enfatizar os cuidados paliativos em detrimento dos cuidados curativos,

quando se deparam com situagdes clinicas compativeis com fim de vida.

“Os cuidados paliativos ajudam muito a abreviar o sofrimento desse tipo de
paciente, pois vocé evita ser iatrogénico, prolongando a vida de uma paciente
que ndo ia ter melhoras... e abrevia o sofrimento da familia também e
proporciona um fim de vida digno e decente. Acho que vale a pena ser cogitado,
mas acho que os pacientes devem ser selecionados. Ndo dd pra jogar a toalha em
todos os pacientes em terapia intensiva, mas é importante fazer o mdximo
possivel dentro da perspectiva de tempo de vida dos pacientes com dignidade,
(...) que é o paciente que chega ao fim sem sentir dor, sem ser invadido em
excesso, sem estar recebendo uma terapéutica que ndo resulte em nenhum ganho
a longo prazo. Isso é fim de vida digno. Receber os cuidados necessdrios”
(Médico 1, 25 anos).
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“Conforto, garantir que o paciente estd confortdvel. Que ele ndo td sentindo dor,
que ele td bem sedado, que ele td respirando bem, esse tipo de coisa. Isso é o
mais importante, o resto passa a ndo ser importante. O mais importante é que
quando tiver decidido por medidas paliativas, de suporte, garantir uma boa
analgesia e uma boa sedagcdo” (Médico 2, 36 anos).

“Acho que deve ser valorizado principalmente o conforto do doente, vocé
enfatizar que naquele momento o paciente ndo pode ter dor, nenhum tipo de
desconforto e que as medidas vdo ser tomadas em dire¢do a isso. Isso em relagdo
ao paciente. Em relagdo a familia vocé esclarecer o mdximo possivel que os
beneficios dos investimentos talvez sejam ruins para ele, porque ele ndo vai
recuperar a vida que tinha antes; ou que vai trazer mais sofrimento para ele e
para a propria familia” (Médica 3, 27 anos).

Para os entrevistados, o objetivo primario nesses casos, quando a cura é
inatingivel, ¢ o bem-estar do paciente e a promocdo de uma morte digna e
tranquila, evitando-se medidas fiteis, a partir de consenso com a familia,
corroborando as ideias dos autores estudados (MORITZ et al, 2008; 2009; 2011;
PEREIRA, 2012). Na UTI em que a pesquisa ocorreu, quando o paciente &
considerado terminal, este é denominado “suporte”, e acdes como sedacdo e
analgesia sdo privilegiadas a fim de garantir o conforto do paciente, pois ja existe
uma cultura “ortotandsica” sendo disseminada na instituicio e entre o0s

plantonistas.

“Assim, aqui na clinica isso é mais bem esclarecido. Aqui a conduta de cuidados
paliativos é mais bem divulgada, difundida entre os médicos que trabalham aqui.
Isso é sempre buscado na conversa com a familia. Acho que os médicos ndo tém
medo de conversar ou medo de se expor. Quando eu vejo um paciente que é um
fim de vida e que ndo se cessam os investimentos do tipo vai fazer hemodidlise,
vai intubar, vai continuar investindo até o fim, assim, eu me sinto mal, me sinto
culpada por estar prolongando um sofrimento, uma situacdo que vocé como
médico sabe que ld na frente ndo faz sentido” (Médica 3, 27 anos).

Entretanto, observamos que, a despeito da existéncia de critérios para
avaliacdo do status de terminalidade, chegar a essa conclusdo € um processo
dificil, cabendo ao médico intensivista saber interpretar quando o paciente ndo ird
mais se beneficiar de tratamento intensivo (MORITZ; ROSSINI & DEICAS,
2012). Assim, visando a precisdo valoriza-se a decisdo baseada

predominantemente em dados objetivos.
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“Em terapia intensiva, a gente trabalha o tempo todo com isso, objetividade,
objetividade, dados objetivos, procura infeccdo, procura causas da infecgdo, o
que td causando aquilo, resolve, tem que resolver na hora. Entdo é objetividade e
resolutividade. Eu consigo me conformar, diferente de outras pessoas que eu
vejo, com o doente neopldsico. Eu lido muito bem com o doente neopldsico em
que se tentou de tudo, fez cirurgia, N esquemas de quimio (quimioterapia), e o
doente estd sofrido, abatido pela doenga e eu consigo lidar muito bem com este
tipo de doente. Saber que o investimento pra gente manter a doenga controlada
chegou ao fim. Pra mim é o doente mais fdcil da gente entender terminalidade e
cessar esforgos, ficar so com o suporte. O doente neopldsico a gente tem dados
objetivos” (Médica 5, 32 anos).

“E preciso ter certeza da terminalidade pelos exames do paciente e pelos dados
estatisticos da literatura, é preciso de objetividade para vocé saber que o
paciente ndo vai melhorar. Se vocé quer parar o sofrimento do doente, ou seja,
se vocé quer aumentar uma dose de morfina, ou sedar ele mais, vocé precisa de
dados objetivos que te respaldem” (Médica 6, 38 anos).

A objetivacdo do doente grave € clarificada através dos indices de
gravidade, elaborados para descrever quantitativamente o grau de disfuncio
orgénica, permitindo estimar a probabilidade de morte. O desenvolvimento de
ferramentas preditivas, guiadas por algoritmos e protocolos sdo uma tentativa de
erradicar o desacordo e a imprecisdo progndsticas, uma vez que, como dito acima,
a terminalidade envolve uma multiplicidade de fatores (SEYMOUR, 2001;
BONET, 2004; SILVA & GONCALVES, 2012). Ademais, é proprio da
biomedicina a busca pela objetividade, ancorada em um discurso de carater
generalizante, mecanicista e analitico (CAMARGO JR, 2005). A pritica
biomédica, constituida por uma dupla dimensdo (competéncia / cuidado) carrega
uma ‘tensdo estruturante’, fruto da interconexdo desses dois aspectos (MENEZES,
2001; BONNET, 2004). Na UTI tal tensdo se explicita, produzindo uma primazia
da competéncia, ou seja, do conhecimento, das habilidades médicas, da técnica,
em detrimento dos cuidados, relacionado com o nao-técnico (MENEZES, 2001).
Fazendo um paralelo, podemos dizer que em terapia intensiva os dados objetivos
sao preferidos aos dados subjetivos.

No rastro da objetivagao, a classificacdo dos pacientes criticos tem sido um
imperativo em terapia intensiva a fim de melhorar a qualidade da assisténcia
prestada, e a gravidade ¢ um dos parametros mais utilizados. Através da
uniformizacio da linguagem, tais pardmetros permitem realizar varias analises e

estratificar pacientes de acordo com a gravidade da doenca e do progndstico
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(SILVA & GONCALVES, 2012). Os entrevistados classificam os pacientes em
situacdo de terminalidade de forma dicotdmica, utilizando como critérios o tipo de
doenca (paciente com doenca aguda X paciente com doenga cronica) e a idade do

paciente (o paciente jovem X o paciente idoso).

“O paciente grave a meu ver tem dois perfis principais. Aquele paciente que jd
era grave, com uma expectativa limitada e aquele paciente que é jovem e que
estd gravemente enfermo agudamente. Os dois pacientes tém reflexos sociais e
impactos na gente que atende a meu ver diferentes. O paciente mais idoso, que jd
é esperado que esteja mais grave, de forma geral a familia aceita mais o quadro
e a gravidade ¢é melhor recebida. Pra gente também ¢é mais fdcil lidar com esse
paciente que ndo tem uma perspectiva grande de vida. Jd quando o paciente é
mais jovem e estd muito grave, é muito mais dificil” (Médico 1, 25 anos).

“Em terapia intensiva existem dois tipos de perfis de pacientes graves: aquele
mais agudo, que interna por conta de um quadro agudo, com uma resolugcdo em
curto prazo, por exemplo, o paciente com TCE que sofreu acidente
automobilistico. E tem o cronico, aquele paciente com doengca cronica que
complica e corre risco de vida, por exemplo um paciente com cdncer
metastdtico” (Médica 3, 27 anos).

Percebemos que é mais fécil para os entrevistados aceitar a terminalidade
nos casos de pacientes com idade avancada e com doenca cronica, pois,
provavelmente, em funcio do contexto, estes apresentam mais comorbidades e
limitacdes, sendo a morte uma possibilidade concreta (“morte esperada”). J4 em
relacio ao paciente com doengca aguda, principalmente jovem, ¢ dificil
compreender a terminalidade, pois € algo imprevisto - “morte inesperada”
(LAGO; GARROS & PIVA, 2007). A classificagdo dos pacientes através de
“perfis” facilita a otimizagdo do tratamento e a alocacdo de recursos, pois permite
avaliar o custo-beneficio de determinados procedimentos, principalmente no que
tange ao investimento ou ndo, ou seja, a limites de suporte de vida (SILVA &

GONCALVES, 2012). Os fragmentos abaixo exemplificam essa situagao:

“Hoje a gente tem uma terapia intensiva pro idoso, principalmente aqui. Sdo
doentes com mais de 80 anos, cheio de comorbidades. E costumo dividir esse
grupo em dois. Grupos de idosos, que tém doengas realmente tratdveis, que tem
uma qualidade de vida antes da terapia intensiva, que a gente tem que investir
100%. E outro grupo de idosos que sdo acamados, demenciados, com
gastrostomia, traqueostomia prévia, sem interacdo, sem qualidade de vida e que
eu vejo que a familia trata mais como um acervo do que como dignidade de
pessoa. Esse é o grupo mais dificil da gente abordar hoje. Mas esse grupo jd
cheio de comorbidades, sem vida de relagdo, com mais limitacdo, é o mais dificil
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da gente tratar como terminal. Porque as vezes ele interna com uma sepse, vocé
vai tratando, o doente melhora, mas sempre fica um pouco em cima do muro...
aquela questdo de investimento total vai sendo repensada a cada dia. Diferente
do outro idoso, que tem uma vida normal, e que de repente faz uma sepse,
infarta, enfim, claro, que o investimento é total sempre. Para restabelecer a vida
dele” (Médica 5, 32 anos).

“Paciente jovem me deixa sempre mais aflita, pelos mil motivos do doente jovem
que tem uma vida pela frente, muitas vezes é um trauma, um doente que tem um
sangramento cerebral e a gente tenta a qualquer custo restabelecer o estado dele
anterior para ele viver a vida” (Médica 5, 32 anos).

A idade € um fator importante na determina¢do de condutas médicas em
terapia intensiva, mas a qualidade de vida prévia é um fator preponderante, como
exemplificou a médica acima ao falar do grupo de idosos “com vida normal” ou
do paciente jovem, previamente higido, com “uma vida pela frente”. Nao restam
dividas, nesses casos, de que o investimento € total. O que vemos é que a doenga
grave ndo ¢ fatal para todos em UTI, pois além de depender da histdria prévia do
paciente (comorbidades, qualidade de vida, habitos) para ocasionar seu 6bito,
depende também das ac¢des que a equipe médica teré.

Outro ponto levantado nesses relatos e discutido também anteriormente,
relaciona-se ao estabelecimento do equilibrio entre o excesso de confianga e a
incerteza, esta dltima legitimada principalmente no ndo dominio dos fatos da vida
e da morte. Os médicos enfrentam situagdes complexas, muitas vezes ndo
contempladas nos diagndsticos disponiveis na medicina, baseados em critérios
estritamente objetivos, e percebem uma inadequacdo na formacgdo recebida
(CARAPINHEIRO, 1998). Por mais que se tenham pardmetros objetivos
indicativos de uma evolucdo desfavoravel, o paciente pode surpreender e revelar
outro desfecho, confirmando a incerteza e o desconhecimento de todos perante a

morte.

6.1.2.
Familia diante da terminalidade

A importancia do cuidado a familia em situa¢des de adoecimento e no
contexto hospitalar € evidenciada através da literatura consultada (CARTER &
MCGOLDRICK, 1995; ROLLAND, 1995; ROMANO, 1999; ESSLINGER,
2004; BARROS, ANDRADE & SIQUEIRA, 2013; KAPPAUN & GOMEZ,
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2013), em especial, no contexto da terminalidade em terapia intensiva, quando
geralmente o paciente encontra-se sedado (ISMAEL, 2004; SOARES, 2007;
MORITZ et al 2009; 2011 ).

“A familia tem que fazer parte de 100% do tratamento. A gente precisa da
Sfamilia para discutir o tratamento e evolucdo. Logico que tem algumas familias
que abandonam né? Mas ai... Mesmo as que abandonam, quando a gente vé que
tem uma situacdo critica, sempre aparece um ou outro. Aparece um sobrinho,
sempre aparece alguém aflito. E raro o doente muito grave que ndo tem nenhum
parente por perto” (Médica 5, 32 anos).

“Acho fundamental a participacdo da familia. Muitas vezes, alids, na maior parte
das vezes esses pacientes ndo estdo em condicées de expressar a situacdo. Entdo
a gente tenta entender a persona que é o paciente através da familia. Posso te
dar um exemplo pessoal meu. Eu tenho uma mde que falava assim, quando vinha
me visitar em algum plantdo no CTI: olha ndo me deixa assim ndo, eu ndo quero
ficar um més internada com vocés tendo que vir me visitar. Entdo eu jd sei como
me portar caso ela venha a falecer antes de mim. Meu pai me falava o contrdrio:
olha, vocé faz tudo o que puder” (Médica 6, 38 anos).

Alguns entrevistados consideram que a participacio da familia é
fundamental, para informar a equipe dados sobre o paciente e discutir seu
tratamento e sua evolucdo e para ser o porta-voz deste, ao transmitir seus desejos e
vontades manifestados antes da sedacdo (QUINN et al, 2012; BUSSINGUER &
BARCELLOS, 2013). Entretanto, outros se mostram ambivalentes quanto a essa

participagao.

“Mas, quando é dada a familia, na minha parca experiéncia, a oportunidade de

ficar direto com o paciente, a maioria fica mesmo. Fica tenso, mas fica... e ai se
ajuda ou ndo ajuda, varia, pois depende da estrutura da familia” (Médica 6, 36
anos) .

“Acho que familia as vezes ajuda, as vezes atrapalha. Acho que existem vdrios
conflitos que a gente ndo consegue identificar, conflitos financeiros, por
exemplo, aquela pessoa com doenga terminal em fase avangada, as vezes ela
recebe um tipo de beneficio, de pensdo, tem pessoas que dependem dela e que
querem que ela fique viva pelos motivos errados para continuar recebendo os
beneficios. As vezes é o contrdrio, o que eu percebo é que fica um sentimento de
frustracdo, que aquela pessoa seja filho, neto, talvez ficou afastado daquele
paciente a vida toda e na hora em que a pessoa estd morrendo quer tentar fazer
alguma coisa para, digamos assim, se eximir, como se fosse uma compensa¢do
pela auséncia durante toda a vida. So que isso acaba virando uma coisa ruim,
porque na maioria das vezes, no paciente terminal, a prioridade nossa deveria
ser sempre o conforto, ndo manter o paciente vivo a qualquer custo. Muitas vezes
a familia participa bem dessa situacdo, compreende que a prioridade tem que ser
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outra coisa que ndo a cura, jd que a cura ndo é mais possivel e une forcas com a
equipe assistente, com a equipe do CTI... eles entendem, compreendem a
gravidade e isso flui naturalmente” (Médico 2, 36 anos).

Tal ambivaléncia é percebida em nossa pritica e ressaltada por Esslinger
(2004), Kappaun & Gomez (2013) e Santos (2013). Apesar do reconhecimento da
importancia da familia, a equipe intensivista tem dificuldades para lidar com esta.
Percebemos, por exemplo, que durante o horario de visita no hospital em que a
pesquisa ocorreu, os médicos plantonistas evitam o contato com os familiares,
comparecendo ao leito apenas quando solicitados. A fala acima destaca a presenca
de conflitos, os quais a equipe ndo consegue compreender e que interferem no
processo de internacdo e terminalidade do paciente. Entdo, como nem sempre é
possivel ajudar as familias em suas angtstias, ela passa a ser vista como presenga
incdmoda, que desorganiza e conturba a rotina hospitalar (ESSLINGER, 2004),

como relatado por uma entrevistada:

“Na maior parte das vezes o paciente ndo estd acordado, estd sedado e nesse
momento eu acho que a familia atrapalha e atrapalha bastante. Ndo, ndo porque
eles estdo ali e vdo atrapalhar o paciente em si, mas mais por eles ndo terem
estrutura e ndo saberem lidar com tudo aquilo. Entdo ver um paciente intubado,
em ventilacdo mecdnica, sendo nutrido por sonda, é novidade para eles, ndo
para a gente. E é também o familiar que eles amam. Entdo eu acho que na maior
parte das vezes as pessoas leigas ndo tem estrutura emocional de acompanhar
um paciente no CTI. E acho que nesse momento pode ser pior para o paciente
ficar com a familia do que melhor, porque ficar chorando e agitando o paciente
pode piorar (...) Mas na maior parte das vezes, o paciente terminal estd super
sedado, grave e a familia ndo ajuda em nada mesmo. Sabe aquele doente muito
grave mesmo, dependente de ventilacao mecdnica (VM)? Acho que s6 vai piorar
a situag¢do de todos, pois a familia vai desestruturar por ter que acompanhar
aquilo tudo. Paciente de gravidade extrema acho que tem que ter visitas curtas.
(...) Essa familia ndo td nem um pouco preparada para essa carga emocional e
para a equipe médica ela vai atrapalhar, porque a gente vai precisar fazer
intervencées o tempo todo. (...) E, eu acho que vdrias vezes a gente trabalha pior
porque as demandas da familia ndo sdo relevantes para o cuidado do paciente.
Entdo ela distrai a equipe com coisas que pra ela sdo muito importantes, por
exemplo, ajeitar a cabeca do paciente no travesseiro. Tudo bem, para ela pode
ser importante, mas ela ndo precisa demandar um técnico, um médico para fazer
isso, entendeu? Assim, vocé sai do cuidado prioritdrio, vocé desvirtua, pra
alguma coisa que ndo traz tanto beneficio para o paciente... CTI, CTI mesmo,
com pacientes agudos e muito grave, a familia ndo ajuda na maior parte do
tempo” (Médica 4, 30 anos).

Como visto anteriormente, ha uma dicotomizacdo na pritica da

biomedicina, em que se enfatiza os aspectos objetivos, da ordem da competéncia,
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em detrimento do subjetivo, da ordem dos cuidados (MENEZES, 2001; BONET,
2004). Para compreender os “conflitos” da familia e suas necessidades, ou melhor
dizendo, o doente e sua familia em sua totalidade, considerando todas as
dimensdes presentes, € preciso aproximar-se do mundo subjetivo destes e da
singularidade de cada sistema familiar. Seja pela deficiéncia em sua formacdo,
que maximiza a crenca de que o conhecimento objetivo s6 é possivel pelo
distanciamento dos aspectos afetivos e da subjetividade, seja pela falta de tempo,
pelo excesso de trabalho e de burocratizagdo (BONET, 2004; SILVA & AYRES,
2010), o médico intensivista acha dificil ter que dar conta do paciente grave e
atender as demandas e necessidades da familia. Acresce-se que a familia
questiona, indaga e pergunta, confrontando, muitas vezes, o saber médico que,
nem sempre, tem respostas para a complexidade e a diversidade das situagcdes de
terminalidade.

Ademais, como o trabalho em UTI envolve tensdes e conflitos, a equipe tende
a se afastar emocionalmente do doente e de sua familia, organizando sua rotina de
forma a maximizar a utilizacdo dos recursos técnicos, silenciando a expressio
emocional dos profissionais, dos doentes e de seus familiares (MENEZES, 2006),
valorizando os atos performédticos no cuidado ao paciente grave (MORITZ, 2007).
Assim, tudo que se refere ao ndo-técnico (como “ajeitar a cabeca do paciente no
travesseiro”) é considerado um desvio do foco principal do intensivista, que €
salvar a vida do doente. Salienta-se que a rotina da equipe intensivista € bastante
ardua, requerendo uma atencdo constante ao exame clinico dos doentes, aos seus
sinais vitais, a checagem de exames e a realizacdo de procedimentos, demandando
concentracdo, dada a instabilidade do doente critico, como demonstram os relatos

abaixo:

“As coisas em terapia intensiva sdo extremamente mutdveis. O doente
pode estar otimo de manhd e a tarde chocado, na vala. A gente tem que estar o
tempo todo reavaliando esse doente” (Médica 5, 32 anos).

“O paciente critico jd é um paciente que demanda. Sdo pacientes que
vocé tem que fazer o que a gente chama de beira do leito, né? Vocé tem que ficar
olhando sempre, checando exames e repensando suas hipoteses sobre ele. Os
pacientes mais graves demandam uma aten¢do maior, uma atengdo até de outros
membros da equipe que ndo so o médico. Por exemplo, pacientes com doengas
cronicas em estdgio avangado que requerem ndo sé uma beira de leito nossa
médica, mas da enfermagem, de olhar toda hora a respiracdo, de olhar a
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oxigenacdo, enfim, de olhar sinais vitais bdsicos que ndo precisam da nossa
ajuda, mas que demandam também” (Médica 6, 38 anos).

Por outro lado, a familia sofre imensamente com a internacio de seu ente
querido na UTI, principalmente quando o quadro clinico deste é agravado,
gerando estresse, ansiedade e promovendo desequilibrio no sistema familiar. Ela
sente 0 impacto provocado pelo afastamento, pela impessoalidade do ambiente,
com equipamentos e aparelhos, muitas vezes, desconhecidos e pelo sofrimento
fisico e psiquico imposto ao paciente. Vivencia uma situacdo de crise,
acompanhada pela percepcdo de descontinuidade de sua histéria de vida e por
sensacdes de impoténcia, de fragilidade e de vulnerabilidade, e necessita se
adaptar ao novo contexto (CARTER & MCGOLDRICK, 1995; ROLLAND,1995;
ROMANO, 1999; GUANAES & SOUZA, 2001; ISMAEL, 2004; CAIUBY &
ANDREOLLI, 2005; SANTOS, 2013), exigindo da equipe mais aten¢do, mais
informacdo e mais cuidados, a fim de restabelecer a seguranca e a confianga,
abaladas com a hospitalizacdo. Afinal, em terapia intensiva espera-se que oS
médicos estejam preparados para desempenhar um papel complexo, que retne

atribuicdes técnicas, bioéticas, legais e relacionais.

“Vocé vé que existe uma doencga familiar por conta desse paciente, claro, em uns
mais e em outros menos. Nos mais agudos existe sempre uma ansiedade extrema
da familia para que vocé diga quando vai melhorar, que horas vai ficar bom,
quando vai acordar... e nos crénicos jda hd um desgaste da familia, entdo, a gente
vé muitos familiares histéricos porque jd ndo toleram ou sdo pouco tolerantes, ou
ainda mesmo com toda cronicidade, ficam muito ansiosos por querer ver alguma
reversdo, ou alguma melhora do quadro, ou até de se negar a progressdo de um
quadro irreversivel. E dificil para quem estd em volta levar uma vida com um
ente querido grave, seja ele cronico seja agudo. (...)E ai depende muito da
cabega da familia, por que a gente vé que tem familia que consegue manter o
mental em equilibrio mesmo diante de casos agudos e com pacientes cronicos,
em que a familia estd hd anos vivendo aquilo, também estd hd anos doente junto
com a pessoa. Ou uma certa neurose em excesso, parou a vida em funcdo, ai vai
depender de cada caso (Médica 6, 38 anos)”

Esse fragmento expressa o reconhecimento da unidade de cuidados —
paciente e familia (BROMBERG, 1998; SCHMIDT; GABARRA &
GONCALVES, 2011). Com a hospitalizacdo de um membro da familia, o

equilibrio e os papéis desempenhados por cada um sdo afetados. Pode-se dizer
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7

que “paciente em desequilibrio” € igual a “familia em desequilibrio” (ROMANO,
1999). Se o equilibrio ndo € restaurado, gera-se uma crise no sistema (CARTER
& MCGOLDRICK, 1995; ROLLAND, 1995; FRANCO, 2008). A maneira como
cada sistema familiar responderd a perda ou a ameaca desta dependerd de sua
estrutura prévia e da relacdo estabelecida entre seus membros, bem como dos
motivos que levaram a situagdo de terminalidade (doenca aguda ou cronica, por
exemplo), da rede de apoio familiar e social, da coesdo familiar, entre outros
aspectos (ROLLAND, 1995; WALSH & MACGOLDRICK, 1998). Na fala da
médica, ela observa alguns mecanismos familiares presentes durante a
hospitalizagdo: familias que negam o prognéstico, familias muito dependentes do
paciente e familias equilibradas.

Contudo, essa percepcdo sobre o que acontece com a familia quando um
de seus membros € hospitalizado, nem sempre esta presente na equipe, que espera
que a familia ndo atrapalhe e nem dificulte o seu trabalho, como também entenda

os critérios de prioridade na UTL.

“Eu acho que a familia tinha que treinar uma receptividade. A gente ndo estd ali
para torturar o paciente, nem para prolongar o sofrimento e... como a gente até
conversou hoje mais cedo®, ndo ir até o paciente ndo significa que eu ndo estou
observando o paciente, so significa que estou tendo um critério de prioridade no
CTI. Mas eu acho que a familia tem que ajudar aceitando o médico, buscando se
equilibrar, seja com a ajuda de vocés, psicologas, seja através de uma filosofia
de entendimento sobre aquilo. Seja porque foi estudar sobre encarnagdo, ou seja,
porque era ateu, mas por ser ateu entendeu que existe um fim e tal. E quem jd
pensou na morte em algum momento dd um feedback para a gente mais
tranquilo, mais maduro sobre a situacdo. A familia precisa buscar se envolver
com a situagcdo numa forma de entendimento e ndo de tanta emo¢do, o que é o
mais dificil” (Médica 6, 38 anos).

Interessante notar que essa fala ¢ da mesma médica citada logo acima
desta, que demonstrou sensibilidade ao sofrimento da familia, reiterando a
ambivaléncia no que tange ao lugar da familia em terapia intensiva. A importincia

do trabalho interdisciplinar em UTI também aparece com o destaque dado ao

® Nesse dia, logo que cheguei ao hospital, essa médica pediu que eu atendesse uma familia que
tinha reclamado com o médico assistente que ela ndo havia comparecido ao leito para atender seu
membro doente — uma mulher de 45 anos, p6s AVC e com muitas sequelas motoras e na
linguagem. A referida médica me disse que a paciente estava bem, que ela estava ocupada com um
paciente grave e que a familia solicita o tempo todo atencdo, pois acha que ndo conseguem
suportar ver a paciente naquele estado.
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trabalho do psicélogo hospitalar, como o profissional capaz de ajudar os pacientes
e suas familias a atingirem um equilibrio diante da crise provocada pela situacio
de doenga e internagdo, o que € ressaltado pelos autores consultados (ROMANO,
1999; ISMAEL, 2004; CAIUBY & ANDREOLLI, 2005; SCHMIDT; GABARRA
& GONCALVES, 2011; FERREIRA & MENDES, 2013), contribuindo para uma

assisténcia humanizada em terapia intensiva.

6.1.3.
Comunicando mas noticias

O processo de comunicacdo constitui um dos eixos principais do trabalho
em terapia intensiva, assumindo um papel tdo importante no plano de cuidados
dispensado ao paciente critico e a sua familia, quanto a aten¢ido dada aos aspectos
biomédicos por parte dos profissionais (MORITZ, 2007; SOARES, 2007;
SOARES, TERZI & PIVA, 2007; SCHAEFER & BLOCK, 2009; NELSON et al.,
2010; WEAVER; BRADLEY & BRASEL, 2012; WIEGAND et al, 2013). Entre
os entrevistados hd um reconhecimento da importincia da comunicagdo,

principalmente em situacdes de terminalidade.

“Geralmente eu vejo de forma positiva a comunicagdo, acho que a familia dd
mais abertura do que daria em outra situacdo. Nao vejo dificuldades em me
aproximar e em conversar com as familias num momento tdo dificil, alids, acho
fundamental isso (...) trato como eu gostaria de ser tratado, com respeito e
conversando com franqueza e sinceridade” (Médico 1, 25 anos).

“A comunica¢do é muito importante e acho que sou boa nisso (...) Ndo adianta
falar mais do que a familia pode entender. Entdo eu deixo a demanda deles
espontdnea em primeiro lugar. Por exemplo, se eu vou falar alguma coisa que
eles ndo estdo esperando eu pergunto, como vocés estdo sentindo o doente?
Como vocés acham que ele esta? A familia provavelmente vai dizer, ele parece
que estd mal. E entdo eu digo, pois é, é sobre isso que nos vamos falar. Ele ndo
estd realmente bem. Alguns familiares que me conhecem as vezes falam ld no
meu outro hospital: poxa, se aquela doutora ali falou que ele estou bem é por que
ele estd bem mesmo, por que ela sempre fala a verdade (risos)” (Médica 4, 30
anos).

“A familia tem que ser sempre acompanhada na comunicagdo, passar
informagoes didrias com clareza e objetividade, para que ela entenda o que estd
acontecendo. Dizer ‘olha, a gente tem exames X que mostram que ndo melhorou,
exames Y que mostram que a doenga estd avangada’ (...) Tem que deixar tudo
bem claro” (Médica 5, 32 anos).
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“Acho a comunicagdo importantissima, mas pessoalmente, acho que minha
maior dificuldade é estar sempre com essa disponibilidade que eu acho que
deveria ser total nesse momento. E as vezes a gente ndo td, ou por questoes
pessoais ou porque o CTI ndo te disponibiliza. Por que tem gente que tem
entendimento em 15 minutos e tem gente que precisa de duas horas todo dia”

(Médica 6, 38 anos).

“Considero a comunicag¢do importante e lido bem com esses tipos de situagaes.
Acho que tenho uma boa capacidade de me comunicar, sou bem claro, consigo
expor o que estd acontecendo. Me coloco sempre a disposi¢cdo da familia para
tirar qualquer tipo de diivida. E sempre tem que td conversando, sempre com um
canal aberto para a familia. Diariamente, quando tenho um paciente internado,
estou sempre conversando com a familia. (...) Acho que a familia as vezes precisa
ser preparada, pra ndo ser pega de surpresa. Se eu ndo falo nada e uma semana
depois eu falo sobre a mudanga de foco, talvez a familia possa reagir de uma
maneira, ndo muito tranquila” (Médico 2, 36 anos).

A fala do médico 2 citada acima € acrescida com um exemplo dado pelo
préprio, ilustrativo do cuidado e respeito com as familias, que necessitam de

tempo para compreender e se adaptar a essa situagado.

“Eu tive um caso recente agora hd duas semanas. Uma paciente de 96 anos
internou por causa de uma diverticulite e desde o inicio eu conversava com a
familia: ‘olha, vamos dar uma chance para ela, vamos fazer a cirurgia mais
simples possivel, mas se alguma coisa acontecer, se ela complicar de alguma
forma, vamos sentar e conversar até onde a gente vai para ter certeza de que ela
ndo vai sofrer’. E foi o que aconteceu. Ela fez um procedimento ciriirgico,
inicialmente foi bem sucedido, mas ela evoluiu com uma infeccdo respiratoria
grave, foi intubada e a partir dali sentamos novamente e conversamos que a
prioridade seria dar o conforto para ela. Ela tava precisando de hemodidlise, de
doses altas de aminas e a partir de entdo o foco mudou e a familia aceitou bem.
Eu me coloquei no lugar da familia e disse que se fosse a minha vo eu faria isso,
ndo prolongaria, porque a qualidade de vida que ela vai ter vai ser muito ruim.
Ela jd tinha antes da interna¢do uma qualidade de vida ruim, ficava muito tempo
na cama, tinha um quadro demencial moderado, jd ndo se alimentava muito bem
e ai foi isso. Desde que ela internou a gente teve essa discussdo. Uma semana
depois da internagdo ela precisou de didlise, ficou muito grave, conversei com as
duas filhas e foi tranquilo, porque jd tinha sido exposto anteriormente. A familia
ficou confortada, claro que é sempre dificil perder a mde, mas acho que de
alguma forma consegui dar um tipo de paz no final da mde delas” (Médico 2, 36
anos).
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Esse relato engloba também itens importantes relacionados ao processo de
tomada de decisdo, que serd discutido em categoria posterior, bem como destaca
aspectos discutidos outrora, como a provisdo de conforto e dignidade ao paciente
com doenga grave que ameace a vida.

Em consonéncia com os autores pesquisados, vimos que os médicos
preocupam-se com a transmissdo da informacdo sobre um diagnéstico,
acreditando possuirem habilidades e competéncias com vistas a comunicagdo
empdtica, efetiva e afetiva com as familias de pacientes em situacdo de
terminalidade. Aspectos considerados importantes no processo comunicacional
sdo citados pelos entrevistados, como o fornecimento de informacdes claras,
honestas e realistas; o respeito as emocdes e sentimentos suscitados por esta
situacdo; ter boa capacidade de ouvir; evitar excessos no uso da linguagem técnica
e do jargdo médico e ter tempo e disponibilidade para conversar com a familia
sempre que esta demandar atencdo ou apresentar dividas (SOARES, 2007;
SCHAEFER & BLOCK, 2009; SANTOS & BASSITT, 2011; SLEEMAN &
COLLIS, 2013). Sobre este tltimo aspecto, a médica 6 aponta uma dificuldade — a
impossibilidade de estar disponivel sempre que a familia demandar. Ela cita,
como causas desta dificuldade, fatores pessoais e ocupacionais.

Campos (2012) expde que, em sua pratica didria, os médicos encaram
situagdes bastante estressantes que interferem na relagdo com o paciente e sua
familia, relacionando-as com quatro categorias: o trabalho, os pacientes, o contato
interpessoal e o proprio profissional.. Tal dificuldade, descrita acima, é também

relatada por outra entrevistada:

“Mas eu acho que consigo me comunicar bem. E claro que tem seus dias, né?
Ninguém € igual, 100% todos os dias. Tem dias em que estou otima e me
comunico bem. Tem dias que ndo estou bem e percebo que fico mais rispida ou
menos doce ou mais agressiva, mas ai é ser humano. Eu me conhego, se eu sei
que estou com a macaca eu chamo alguém para falar com a familia. Mas é
dificil. Por isso é importante a presenga da psicologa, que conhece o background
e pode ajudar” (Médica 4, 30 anos).

A fala da médica indica a presenca da dimensdo humana e subjetiva do
médico, do “curador ferido” (KOVACS, 2010). Reconhecendo seus limites e suas

dificuldades pessoais em alguns momentos, a médica, de forma a se proteger de
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mais sofrimento, principalmente relacionado ao trabalho, faz uso de um
mecanismo de defesa explicitado por Pitta (1994) - a reducdo do peso da
responsabilidade. Ela convoca outros membros da equipe para realizar sua tarefa a
fim de fugir da angustia da responsabilidade e da decisdo. Um dos profissionais
convocados € o psicologo que, com sua visdo mais ampla acerca do
funcionamento da familia, pode auxilid-la nesse momento. Outro ponto exposto
refere-se ao holding propiciado pela prépria equipe dando sustentagdo ou suporte
suficiente e necessario para lidar com as tensdes e complexidades das suas tarefas
cotidianas (CAMPOS, 2005; 2006).

Ha também outros artificios utilizados pela equipe no contato com o
sofrimento do paciente e de sua familia. O uso de eufemismos é um deles e serve

para amenizar o impacto de palavras como morte e morrer (SILVA, 2014),

conforme vemos na fala abaixo:

“Eu acho que eu aprendi a melhorar na medida em que eu descobri que posso
falar a noticia de uma forma clara, sem ser tdo objetiva. Posso fazer com que a
pessoa entenda, mas sem usar termos muito agressivos, tipo morte, ‘td
morrendo’... uso coisas mais do tipo, ‘caminha para o fim’, ‘precisa mais de
conforto’. Acho que alguns termos como esses ndo soam agressivos aos ouvidos
e hd um entendimento. Entdo sdo coisas que eu fui aprendendo nesse periodo
todo” (Médica 6, 38 anos).

A médica usa o verbo aprender duas vezes ao se referir a sua forma de
comunicacdo: “aprendi a melhorar” e “coisas que eu fui aprendendo”. Em seu
processo de formacdo, o médico vai incorporando seus conhecimentos e
modelando sua subjetividade a partir do aprendizado direto (via ensino) e do
aprendizado indireto, no qual atitudes, valores e padrdes de comportamento sdao
adquiridos a partir do contato com os professores, com seus pares, com pacientes
e com os membros da equipe de sauide, além de sofrer influéncias dos meios de
comunicagdo e do contexto social mais amplo (REGO, 2003). Outra médica

também destaca esse aprendizado:

“A comunicagdo jd foi muito dificil, hoje em dia ndo é. Acho que eu sou muito
habilidosa. Sofri tanto com isso que acho que aprendi” (Médica 4, 30 anos).

“Fui aprendendo com amigos, trocando experiéncias e vendo os erros e acertos.
Tenho uma historia otima de um médico de outro hospital que trabalha comigo.
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Ele é um profissional excelente, um dos melhores médicos que eu conheci. E ele
me contou que passou num concurso publico e que tinha um médico que ndo
tratava bem o paciente, mas era super querido pelos familiares, e ele era tido
como um carrasco porque ele era muito técnico. Um dia ele ficou intrigado com
essa diferenca e foi ver o que acontecia, jd que ele estudava os casos, se
aprofundava enquanto o outro ndo fazia nada. E ai um dia ele foi observar esse
médico falar com as familias e viu que muitas vezes ele nem sabia do caso. Mas
com todas as familias ele falava assim: ‘olha, o caso é muito grave, mas estamos
fazendo o possivel, estamos fazendo tudo, tenham muita for¢a, vai dar tudo
certo’. (Risos) Eu achei essa historia a maior dica. Ndo que eu tenha que mentir,
dizendo que estou fazendo tudo se ndo estou fazendo, mas que eu preciso passar
para a familia, fazendo ou ndo, que eu estou olhando para o doente. Esse meu
amigo tinha uma linguagem correta, mas muito técnica: ‘o doente estd grave, o
rim estd falhando, o hematdcrito estd tanto’. A familia ndo quer saber isso, quer
saber se vocé estd vendo ou ndo. Claro, num hospital puiblico eles ndo querem
nem saber para ndo mostrar as vezes a total incompreensdo. Independente do
status social, cultural, etc, vocé tem que passar de alguma forma que vocé estd
fazendo, que vocé se importa com o doente” (Médica 6, 38 anos).

O maior aprendizado para essa médica foi a importincia de equilibrar a
competéncia e o cuidado em sua pritica. A familia ndo necessita apenas de
informacdes técnicas, mas de conforto e seguranca, principalmente no tocante ao
cuidado com o paciente. Ela precisa sentir-se acolhida e amparada em sua dor e
em seu sofrimento, bem como ter certeza de que a equipe estd empenhada ao
maximo, seja para restabelecer a saide do doente como para promover uma morte
digna.

A comunicagdo, considerada uma tecnologia leve em sadde, é capaz de
transpor de forma humanizada os artefatos colocados entre o médico, o paciente e
sua familia. Diversos aspectos estdo envolvidos nesse processo - verbal, nao
verbal, de linguagem corporal e de emocdes -, requerendo dos médicos uma
habilidade que, na maioria das vezes, ndo foi abordada nem desenvolvida durante
sua formagdo. Quando ocorre de forma empatica e por meio de afetos positivos,
ela tem efeito sobre a boa relacdo entre todos os atores envolvidos, além de
aumentar a corresponsabilidade entre eles, favorecendo a autonomia dos sujeitos e
tornando-os ativos e participativos em seu tratamento (AFONSO & MINAYO,
2013).

“Por ser mulher, ter uma voz mais macia, acabo saindo em vantagem. As vezes a
familia me abraca, vé que eu fico tocada com a situacdo, ndo que eu chore
junto... entdo eles se sentem acolhidos. Ndo sei se é o certo, mas também ndo sei
qual € o certo. Tem gente que quer que vocé seja muito forte para poder chorar
no seu ombro, tem gente que ndo. Quando vé que vocé td emocionado, ganha
uma confianga, vé que vocé ndo é um robd, um carrasco, vé que vocé é humano e
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que vai pensar no familiar dele como tal. Engragado isso, mas tem gente que ndo
vé esse lado... acho que eu acabo passando um pouco da minha emo¢do e nem
sempre € ruim ndo. Acaba até tendo uma troca melhor com a familia” (Médica 6,
38 anos).

Por outro lado, a comunicag@o pode revelar-se como uma tarefa dolorosa e
desgastante, distanciando o médico e a familia, e ocasionando sérios prejuizos a

relagio terapéutica (PENELLO & MAGALHAES, 2010).

“Outra coisa o vocabuldrio também ¢ muito complicado, tento ser
completamente leiga quando falo com a familia. Meu pai que é super
intelectualizado, fala grego, latim, sabe origem das palavras, etc., tem hora que
ele ndo me entende. Por exemplo, desmamar, o que é isso minha filha? Entdo por
mais que vocé se esforce para ser entendido, nunca vai ser, nunca vai ser. E isso
€ muito tenso. Eu vejo doente grave todo dia, como é que eu posso me comunicar
com alguém que nunca viu um paciente grave no CTI? Pra mim o que é normal,
ndo é normal para eles. No meu mundo as vezes eu acho que o doente estd otimo
e a familia acha que ele estd péssimo. Entdo tem uma coisa de vocé tentar se
aproximar do mundo do outro. Ndo so no mundo do CTI, mas no mundo
psicoldgico e imagindrio dos outros. E dificil para todo mundo conversar, mas a
gente tem que tentar, né?” (Médica 4, 30 anos).

Ademais, em muitos casos, existem diferencas entre as percepgdes do
médico e da familia, o que pode gerar conflitos em fungdo das discordancias. A
equipe de saude é depositdria de esperancas e desesperancgas por parte da familia, bem
como de vdarias fantasias que cabem ao médico traduzir, permitindo uma melhor

comunicacdo entre os atores envolvidos.

“A gente tem uma nogdo muito clara quando o doente é muito grave, mesmo
quando ele estd licido, respirando em ar ambiente. E a familia ndo vé nada, ela
vé o doente acordado, comendo pela boca, com um pouquinho de falta de ar e
acha que o doente estd tranquilo, mas é uma baita pneumonia. Entdo como a
gente ndo é pego de surpresa, a gente tem que passar isso para eles. E tem o
contrdrio também, quando eles veem o doente entubado em didlise e acham que o
doente nunca mais vai sair dessa situacdo, por que nunca viram aquilo antes.
Nesse momento, eu faco o contrdrio. Eu falo, olha, ele ndo é o primeiro, o
segundo e nem o terceiro, entendeu? Isso a gente vé todo dia, pacientes sairem
do respirador, entdo ele tem grandes chances de sair também ... entendeu? Vocé
tem que sentir o clima. Se a familia acha que ele vai morrer s6 por que td em
didlise e no respirador, vocé diz que ndo. Agora se a familia td flutuando,
achando que ele estd aqui a passeio, vocé tem que dar uma chamada, vocé tem
que falar claro, ndo pode ter medo. Tem que falar que pode morrer e que tem
risco de morte, por que ai a familia entende. E se ela estiver entendendo, e for
acompanhando com vocé, ela vai ficar do seu lado. Agora se vocé tentar
esconder, né, tadinho deles, ndo vou falar, vdo sofrer muito, vai ser pior. Agora
nunca dando 100% de garantia, entendeu? Sei ld, s6 Deus, ou nem Deus tem...
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Eu s6 acho que tem que trazer eles para a real, para a realidade do doente”
(Médica 4, 30 anos).

Essa fala suscita uma discussdo interessante apontada por Esslinger
(2004). O médico tem o dever de informar a realidade (dados objetivos da doenga), e ndo
a verdade, que tem vdrias facetas: a verdade da esposa, por exemplo, que ndo suporta
perder o marido e acha que ele estd bem, pois estd falando e comendo, apesar de estar
com pneumonia grave; a verdade da médica, que acredita que a familia estd flutuando

face a gravidade do quadro; a verdade de cada um.

6.1.4.
Relacao médico-familia no processo de tomada de decisoes

A terminalidade da vida no contexto do avango biotecnoldgico tornou-se
uma problemdtica significativa para os profissionais de sadde, fazendo surgir
questionamentos éticos, morais, legais e econdmicos a eles diretamente
relacionados, necessitando-se de reflexdes acerca da interpretacdo e controle dos
mesmos (PESSINI, 2002; 2007; KOVACS, 2003; MEDEIROS et al, 2012). Tal
avanco trouxe indiscutiveis vantagens para a sociedade, porém, muitas vezes,
apresentam efeitos negativos e paradoxais, como o suposto prolongamento da
vida nas unidades de terapia intensiva a todo custo. Em muitas situagdes, o
momento da morte nessas unidades passou a ser precedido de decisdes sobre a
recusa (withholding) ou a suspensdo (withdrawal) de tratamentos considerados
fateis ou intteis (NIEDERMAN & BERGER, 2010; TORRE, 2011).

A importancia da participag¢@o da familia nesse processo decisério tem sido
ressaltada na literatura (KIRCHHOFF & FAAS, 2007; HEBERT et al, 2008;
NELSON et al, 2010) e é também citada pelos entrevistados.

“Eu sempre respeito a decisdo da familia dentro da ética profissional, dentro dos
limites da ética. A gente ndo pode deixar de prestar a melhor assisténcia que
aquele paciente pode ter e a terminalidade ainda é muito pouco discutida em
nosso meio. Dentro do possivel a gente tenta estruturar as familias para as
decisées, para agirmos em conformidade com ela e vice-versa. (...) Quando a
Sfamilia tem claro o problema do paciente, da situacdo da impossibilidade é muito
mais fdcil pra ela se posicionar, tomar as decisées do que pode ser feito e do que
ndo pode, e isso depende da familia receber bem as informagées no dia a dia. A
Sfamilia precisa saber o que se passa com o paciente” (Médico 1, 25 anos).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1111703/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 1111703/CA

131

“Acho que a familia é o fator de decisdo da conduta do médico, né? Assim, o
médico tem como papel apontar as possibilidades técnicas que a familia como
leiga ndo tem obrigacdo de saber quais sdo as possibilidades, mas a decisdo
final, quem conduz mais a decisdo, é a familia. Se a familia optar por cuidados
paliativos, por suporte, obviamente a equipe médica ndo vai se opor a isso”
(Médica 3, 27 anos).

“O primeiro passo é ver como é a relagdo médico-familia, médico-paciente.
Depois, acho que tem um momento em que a gente tem que respeitar a decisdo
deles, tem que mostrar de forma limpa e clara o que estd acontecendo. Se, mesmo
assim, a familia quiser investimento total, tipo quer que intube, dialise, faca
traqueostomia, porque quer levar o paciente pra casa, acho que a decisdo é
deles. Teve um paciente aqui hd um tempo atrds que, na verdade, a decisdo dele
jd havia sido tomada antes dele ficar grave. A familia entrou na jogada, fez
investimento total, até o paciente, mesmo grave, se manifestar que ndo queria
mais. Essa acho que foi uma situagdo meio atipica. Mesmo antes dele ser
internado, ele jd dizia que ndo queria ser intubado, sedado, vir para o CTI, mas
a familia queria. Era uma familia muito grande, com muitas filhas, uma mde que
ndo era a capita do time, ndo tinha uma referéncia de decisdo. Ai a coisa ficou
confusa, até chegar num ponto em que o proprio paciente decidiu. Acho que foi
uma sorte ele ter ficado periodos liicidos e poder falar o que ele queria, porque
acho que se ele ndo tivesse falado isso com firmeza ele estaria até agora
dialisando e tratando e tratando... o importante é sempre conversar e ouvir tanto
o paciente como a familia” (Médica 5, 32 anos).

A comunicagdo, considerada um aspecto da relagdo, discutida na categoria
anterior, perpassa o processo de tomada de decisdo. Evidencia-se a importancia da
comunicagdo clara e honesta a fim de capacitar a familia a decidir o que considera
ser o melhor para o paciente. Na fala da médica 5, entretanto, ela comenta um
caso em que houve discordancia entre o paciente e a familia, tendo prevalecido no
final a decisdo do paciente, situacdo considerada atipica em UTI, visto que, na
maior parte das vezes, o paciente estd sedado e impossibilitado de opinar. A
tecnologia presente nesse ambiente, com equipamentos avancados de suporte de
vida, pode dificultar a compreensao real do quadro clinico do paciente grave pela
familia ao aguardar um milagre. No processo de tomada de decis@o, devem ser
incluidas questdes que considerem o sofrimento relacionado ao tratamento versus
o potencial beneficio, associando valores, aspectos emocionais, cognitivos,

espirituais e familiares (SEYMOUR, 2001; BIONDI & RIBEIRO, 2013).

“E ai eu acho que o foco é realmente abordar a questdo do sofrimento, de vocé
prolongar uma vida que pode trazer mais maleficio pro paciente do que
beneficio. Essa balanca entre risco X beneficio é sempre o foco principal da
conversa” (Médica 3, 27 anos).
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Quando ha conflitos quanto a tomada de decisdes dentro da familia, ou
seja, quando diferentes membros apresentam opinides discrepantes acerca do que
€ melhor para o doente, ndo sendo possivel o estabelecimento de um consenso, o
médico assume a centralidade deciséria (ESSLINGER, 2004). Porém, isso nao foi
necessario no caso citado, ja que a familia decidiu aceitar o pedido do paciente
para morrer em paz.

Os relatos abaixo salientam algumas das dificuldades encontradas pelos

médicos e que vao ao encontro das ideias discutidas aqui.

“Bom, uma dificuldade é quando a familia ndo tem nogcdo nenhuma do que se
passa. Obviamente porque é totalmente leiga na parte médica... essa é a primeira
dificuldade. Ai vocé vai conversar, o paciente é completamente terminal e a
Sfamilia acha que ele vai levantar da cama amanhd e voltar... e por mais que vocé
converse tem gente que ndo entende. Outra dificuldade é que assim, ndo é uma
dificuldade, mas vocé esbarra nisso, que é a crenga, a religido. Por que vocé
tfoca nesse assunto e muitas pessoas, tipo, por serem muito religiosas, e isso ndo
€ um ponto negativo, mas naquele momento, buscam a fé como uma forma de
obter um milagre e por isso, como esperam o milagre acontecer, ndo devem ser
cessados os esforcos. Que o médico estd aqui como ferramenta de Deus, acham
que a vontade de Deus é que tem que prevalecer e ndo a decisdo deles, as vezes.
E outra dificuldade é o conflito familiar. Vocé conversa com um familiar que
totalmente entende e outro que ndo e vocé ndo pode tomar uma decisdo sem ter
um acordo entre os proprios familiares” (Médica 3, 27 anos).

“Agora tem familias muito doentes, psiquidtricas e que os motivos pra ndo
aceitar o que a gente diz sdo outros. Tipo financeiro, dependéncia emocional e ai
a familia fica brigando porque ndo quer o melhor para o paciente, quer o melhor
para eles. Ai vai dar tudo errado” (Médica 4, 30 anos).

Muitas vezes, a equipe de saide tem expectativas de que a familia aceite
prontamente o quadro grave e terminal do paciente, sem considerar o processo
penoso pelo qual os familiares passam para se adaptar a hospitalizacdo e as suas
consequéncias. Outras vezes, hd um entendimento de que a adaptacdo da familia
ndo significa resolugdo, no sentido de uma aceitagdo completa e definitiva da
possibilidade de perda, mas envolve um processo de descoberta de maneiras de
colocar a perda em perspectiva (WALSH & MCGOLDRICK, 1998), como

descreve uma entrevistada:
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“Sempre de forma amigdvel, mostrar que vocé estd disponivel, que vocé estd do
lado deles, que a decisdo que eles tomarem ndo é uinica e que também ndo
precisa ser definitiva. As vezes tem familia que fala que quer parar o
investimento, e quando Vvé a situagdo mesmo retrocede, dizendo ndo, ndo, vamos
voltar a fazer tudo. Temos que ver o timing deles. Normalmente tenho uma boa
relagdo com as familias. Ndo gosto de peitar, ndo chega nesse ponto. Acho que
se for franca, amigdvel e disponivel, ndo terei que entrar em algum embate”

(Médica 5, 32 anos).

O respeito e a flexibilidade do médico quanto a0 momento em que a
familia se encontra sdo partes integrantes do cuidado centrado na familia, que
busca garantir uma boa qualidade nos cuidados no fim de vida (WEAVER,
BRADLEY & BRASEL, 2012; WIEGAND et al, 2013). A satisfacdo das familias

com o cuidado oferecido ao paciente e com o recebimento de informagdes claras,

7

diretas e consistentes ¢ um fator importante para a redugdo de sintomas do
transtorno do estresse pos-traumadtico, de depressdo e de ansiedade apds a morte
do doente (LAUTRETTE et al, 2007; SCHAEFER & BLOCK, 2009; NELSON et
al, 2010; WIEGAND et al, 2013). Percebemos pelas falas acima que hd uma
preocupacdo em envolver o paciente (quando possivel) e sua familia nas decisoes,
prevalecendo o modelo compartilhado e favorecendo uma atitude ortotandsica
(MENEZES, 2011; BIONDI & RIBEIRO, 2013).

Contudo, isso nem sempre acontece. Como destacado na literatura, o
modelo de tomada de decisdo hegemdnico em nosso pais € o paternalista, em que
o médico, por possuir conhecimento técnico, efetua a sua escolha e comunica ao
paciente e a familia sua decisdo, denotando uma assimetria na relacdo

(MENEZES, 2011; BIONDI & RIBEIRO, 2013).

“Quando o médico conhece a familia, tem um pouco de tato e estd convencido do
que é melhor para o paciente, é muito dificil a familia ndo ir junto. Eles podem
até discordar mas vocé vai conseguir provar por a + b que aquilo é o melhor
para o paciente, entendeu? Tem que explicar para a familia que é um quadro
irreversivel e tem que passar confianga. Sabe, eu acho que na maior parte das
vezes o médico ndo sabe o que fazer naquele momento, ndo sabe o que é melhor
para o paciente. Entdo jogar essa bola para quem é leigo, deixar eles decidirem,
é quase impossivel. Um vai querer uma coisa, outro, outra e bababababa.
Porque o médico mesmo estd inseguro do que é melhor para a paciente. Agora se
o médico estd seguro e tem uma boa relagdo com a familia é quase impossivel a
Sfamilia escolher outro ponto. Se estd tudo tranquilo com vocé e com a familia
vocé consegue convecer do que é melhor. Agora tem familiares muito doentes e
psiquidtricos e mesmo com a melhor relagdo do planeta vocé ndo vai conseguir
convencer nada, entendeu?” (Médica 4, 30 anos).
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“A gente sempre tem que ouvir, mas, se a familia discorda, a gente tem que
gastar todas as nossas forgas para convencer a familia do contrdrio. No caso de
paciente com intera¢do, acho que o paciente tem que ser inserido nessa
conversa. Ouvir a gente sempre tem, mas acatar... tem esses casos que Sao raros
em que a familia ndo aceita de jeito nenhum o fim de vida, mas muitas vezes a
gente consegue contornar” (Médica 6, 38 anos).

Observamos, no local da pesquisa de campo, que ha uma coexisténcia dos
dois modelos relacionados a tomada de decisdo, o compartilhado e o paternalista.
A escolha por um tipo de modelo ao outro depende das expectativas do médico,
do paciente, da familia e da relagcdo estabelecida entre eles. Ambas as médicas
usam a palavra “convencer”, que significa persuadir, para se referir ao processo de
tomada de decisdao. Na verdade, fica claro, nas falas, que a decis@o usualmente é
tomada por elas e, entdo, comunicada as familias.

A utilizagdo do modelo paternalista estd relacionada a fatores de diversas
ordens — sociais, morais, emocionais € econdmicos, bem como ao poder exercido
pelo médico na organizacdo hospitalar em geral, sustentado pela dominagdo do
seu saber e da sua competéncia técnica, refletindo a existéncia de uma hierarquia de
competéncia institucionalizada (CARAPINHEIRO, 1998). Dentro do hospital, o0 médico
intensivista ocupa um lugar de poder privilegiado. Entretanto, sua posi¢do pode oscilar
da onipoténcia, priorizando salvar o paciente a qualquer custo, dominando e
domesticando a morte, até o limite da fragilidade humana, quando se confronta

com a insuficiéncia de seus recursos (MENEZES, 2006).

“Porque ¢ dificil mesmo, um intensivista mesmo, ser pego de surpresa. E dificil
um doente parar e a gente ndo estd esperando, entendeu? Eu acho assim, eu
estudei, eu me treinei para ser uma pessoa capaz de salvar aquele paciente. Se eu
ndo for capaz disso, se ninguém é capaz, o que se hd de fazer? Uns se voltam
para a religido, que foi Deus, mas eu tendo a achar que isso é por forca da
natureza, sei ld, que ndo tem como intervir. Entdo assim, eu acho que muita
gente se sente mal porque sente um pouco de culpa: eu poderia ter feito diferente.
Eu ndo, eu sei que sou uma pessoa apta para fazer o que eu estou fazendo e se eu
ndo consigo fazer acho que poucas pessoas conseguiriam, porque quando eu ndo
sei fazer ou ndo consigo, eu peco ajuda, eu chamo todo mundo que eu possa
chamar, eu faco um alarme... e ai quando eu chamo todas as pessoas boas, todos
os médicos, vou para a literatura e vejo que ndo tem mais nada a ser feito, assim,
ndo estd mais na mdo humana fazer alguma coisa. Entdo era pra ser, ai é
destino” (Médica 4, 30 anos).
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A ocorréncia da morte leva ao questionamento da competéncia médica e
representa fracasso e derrota. Afinal, o médico € formado e preparado para a
nobre missdo de curar, de salvar vidas, anulando a possibilidade de manter uma
proximidade humana com a finitude. Ademais, os recursos disponiveis atualmente
na medicina colocam a morte como inimiga, e o médico como sendo seu
adversario, precisando combaté-la a todo custo. A negacdo e o afastamento da
morte por parte dos médicos tem estreita correlagdo com o processo de formacdo,
calcado no modelo biomédico (ZAIDHAFT, 1990; KOVACS et al, 2008;
KOVACS, 2010; SILVA & AYRES, 2010).

A despeito da importincia da participacdo da familia no processo de
tomada de decisdes, no cendrio brasileiro, tais decisdes estdo concentradas na
perspectiva médica, com escassa participagdo da familia e de outros integrantes da
equipe. Os obstdculos a participacdo dos familiares na decisdo de qualidade de
final de vida estdo relacionados as falhas na comunicagdo médico/familia e a falta
de profundidade nesta relacdo, principalmente quando ndo informam
adequadamente o prognéstico do paciente (SANTOS & BASSITT, 2011).

O hospital, no qual ocorreu a pesquisa de campo, apresenta uma
particularidade no que concerne as decisdes acerca do tratamento do paciente.
Quando qualquer doente precisa ser internado, é necessirio que um médico-
assistente assuma a responsabilidade por ele, desde a admissdo até a alta

hospitalar, ou até ao 6bito.

“Aqui na clinica a gente ndo tem esse contato tdo direto com a familia, esse
papel é mais feito pelo médico-assistente. Quando a familia aborda a gente eu
tento ser o mais real possivel, eu tento mostrar para a familia que deveriamos
estar priorizando outra coisa, que é o conforto. Quando é meu paciente
particular eu abordo isso de forma bem direta, inclusive me colocando no lugar
da familia, dizendo que se fosse meu familiar eu agiria de tal forma ou de outra
forma. Porque eu acho que o médico se exime um pouco dessa responsabilidade,
coloca a responsabilidade da decisdo 100 % na familia sem dar opinido propria,
meio que se defendendo. Eu gosto de dar minha opinido mesmo que ndo seja a
mesma opinido da familia” (Médico 2, 36 anos).

“Primeiro acho que isso tem que ser feito por uma pessoa que jd conheca a
Sfamilia, ndo um médico que viu a familia pela primeira vez que vai tocar nesse
assunto. No meu caso, por exemplo, eu nunca dou uma noticia dessa se é a
primeira vez que eu encontro a familia a ndo ser que seja uma situagdo de risco
iminente e vocé ndo tem outra opgdo. Mas sendo uma situacdo eletiva, se é a
primeira vez que vocé avalia a familia, se é a primeira vez que vocé encontra a
Sfamilia, ndo é ali que vocé vai expor, digamos, cortar as esperangas, expor essa
situagdo de cessar os investimentos na terminalidade. E quando vocé jda conhece
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a familia acho importante vocé reunir mais um membro, procurar saber a
estrutura familiar, quantos filhos tem, se todos os filhos sdo amigos entre si, se
hd algum conflito que possa atrapalhar essa decisdo e comunicar ao maior
niimero de membros possivel da familia ao mesmo tempo. Ndo falar primeiro
com a mde, depois com o filho... pra ter menos conversa paralela e menos
telefone sem fio” (Médica 3, 27 anos).

“Aqui ndo temos muita liberdade, tem muito MA e isso prejudica muito a relagdo
do plantonista com a familia. Plantonista tem que falar intercorréncia, se ndo
passa a idéia de descontinuidade” (Médica 4, 30 anos).

O médico-assistente geralmente acompanha o paciente previamente a
internacdo e conhece sua familia, seus desejos e vontades, diminuindo o risco de
conflitos com a familia em situacio de terminalidade. Muitas vezes, ha mais de
um MA, dependendo das complicacdes clinicas que o paciente apresenta, o que
pode ser um aspecto dificultador no processo de tomada de decisdo, pois cada um
foca em sua especialidade, dicotomizando o paciente com a prevaléncia das partes

(6rgaos doentes) em detrimento do todo (a pessoa do doente em sua totalidade).

6.1.5.
Emocoées frente a morte e ao morrer

Os médicos intensivistas, preparados para o manejo e cuidado ao paciente
grave com doenca que ameace a vida, se deparam com a morte cotidianamente,
vivenciando sentimentos intensos e variados que ocasionam um sofrimento quase
sempre velado e silenciado (ESSLINGER, 2004; TORRES, 2008; KOVACS,
2010; 2011; SANTOS; AOKI & CARDOSO, 2013).

“Vocé tem um luto momentdneo, passa por um sentimento de tristeza, mas tudo
dentro de um certo limite, de um certo controle” (Médico 1, 25 anos).

2

“Pra mim ¢é natural, ndo é alguma coisa que me traz algum sentimento
especifico. E uma coisa relativamente natural porque faz parte do meu dia a dia,
paciente grave no CTI. Eu fago isso quase todos os dias da semana. (...) Fico um
pouco chateado, mesmo sabendo que alguns pacientes tém essa possibilidade
devido a todas as comorbidades. Entdo fico um pouco chateado, um pouco
decepcionado, mas faz parte, faz parte” (Médico 2, 36 anos).

“Acho que faz parte e é dificil, sempre, tanto em um doente jovem como em um
doente de 101 anos. A perda é sempre dificil para a familia e até mesmo para a
gente que é médico. Muitos médicos encaram a perda como um fracasso, e ficam
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se contestando sobre a prdtica da medicina, mas acho que se a coisa estd bem
organizada ndo tem necessidade desse sofrimento todo” (Médica 5, 32 anos).

As falas acima denotam uma naturalizacdo dos sentimentos e emogdes
despertados diante do contato com a morte e o morrer. De acordo com Menezes
(2006), para se proteger das tensdes e conflitos oriundos do contato com a morte e
seu estigma, a equipe constrdi coletivamente defesas para mascard-los, mantendo-
se afastada emocionalmente do doente e de sua familia. Geralmente, a
sensibilizacdo do profissional diante da situacdo dos pacientes, percebida como
uma dissolu¢do dos limites necessdrios a atitude profissional ideal, ndo é bem
vista pela equipe, que organiza sua rotina de forma a maximizar a utilizagdo dos
recursos técnicos silenciando a expressdo emocional dos profissionais, dos doentes e de
seus familiares Assim, a morte, tdo presente, ¢ silenciada, banalizada e rotinizada
(MENEZES, 2006). Importante lembrar que a formacido médica preconiza o nédo
envolvimento emocional do médico com o doente e sua familia, como ja discutido

anteriormente.

“Eu faco CTI todos os dias da minha vida. Eu acordo e venho para o CTI. Todo
mundo cria uma certa blindagem contra isso e a que eu criei na minha cabega é
a seguinte: antigamente eu sofria muito, chegava em casa, sofria, chorava, agora
ndo. Assim, eu acho que muita gente se sente mal porque sente um pouco de
culpa: eu poderia ter feito diferente. Eu ndo, eu sei que sou uma pessoa apta
para fazer o que eu estou fazendo. Eu aprendi a parar de me culpar, entendeu?
Porque eu ndo tenho nada a ver com isso. Se o paciente grave, muito grave, ndo
estivesse no CTI ele jd estaria morto, porque aqui a gente consegue dar um
suporte, substituir alguns érgdos por mdquinas. Entdo assim, eu penso, se ndo
estivesse aqui jd tava morto. Gragas a Deus eu trabalho em hospitais que ndo
falta nada, nem capacidade de pessoas, nem técnica, nem material. Entdo, se
com o que se tem hoje ndo se pode fazer nada, o que se hd de fazer? Assim, é
como vocé sofrer pelo problema do seu vizinho. Vocé pensa, poxa, coitado do
meu vizinho, perdeu a filha, mas, sei ld, infelizmente perdeu, mas ndo é o seu
problema, sabe? Eu to aqui para fazer o que eu puder fazer. Acho que vou me
sentir mal se soubesse que podia ter feito alguma coisa diferente e ndo fiz, ndo
tentei. Ou por preguica ndo fiz alguma coisa, ai sim eu acho que ia me sentir
mal. Mas quando eu ndo tenho o que fazer, eu, eu, ultimamente é dificil eu ndo
dormir por causa de um paciente, eu ndo perco o sono, sabe. Eu me desculpei”
(Médica 4, 30 anos).

Essa blindagem referida pela médica é bastante comentada entre os
membros da equipe médica que parecem revestir-se com uma capa de protecdo,

uma forma de “encouracamento” impermedvel as emogdes e sentimentos,
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traduzido por uma aparente "frieza" no contato com os pacientes € com as pessoas
de um modo geral (LUCCHESI; MACEDO & MARCO, 2008). Pode ser
entendida, de acordo com a literatura, como um mecanismo de defesa diante do
sofrimento do paciente e de sua familia (PITTA, 1994; DEJOURS, 2004;
QUINTANA et al, 2006; LUCCHESI; MACEDO & MARCO, 2008; SANTOS;
AOKI & CARDOSO, 2013). Na fala da médica supracitada evidenciam-se dois
mecanismos de defesa citados por Pitta (1994): a despersonalizacdo e negacdo da
importancia do individuo, e o distanciamento e negacdo de sentimentos.

Outro mecanismo de defesa presente € a racionalizacdo (LUCCHESI;

MACEDO & MARCO, 2008), conforme vemos no relato abaixo:

“Eu sou muito racional e a racionalidade me ajuda de certa forma, mas ndo quer
dizer que vocé sendo racional vocé ndo sofra. Sofre. Mas eu tento objetivar o
sofrimento. (...) Em relacdo ao doente em geral eu sofro muito pouco, mas ver o
sofrimento da familia me incomoda. Ndo gosto de ver a familia abalada. O
doente terminal estd sedado, confortdvel, pra mim é tranquilo receber isso. A
angustia da familia é que me incomoda, pois tem questoes de aflicdo, de
ansiedade, “e ai, como vai ser daqui pra frente”?, etc, etc” (Médica 5, 32 anos).

Interessante notar que o mais angustiante para a entrevistada é o
sofrimento da familia, pois o “doente terminal estd sedado, confortdvel”.
Podemos dizer que o doente sedado assemelha-se ao cadaver (um corpo sem voz),
dissecado e estudado pelos médicos nas aulas de anatomia durante processo de
formac@o profissional, momento em que se inicia o processo de expropriacdo dos
sentimentos, de negacdo dos aspectos existenciais e simbdlicos da morte (SILVA
& AYRES, 2010; SANTOS; AOKI & CARDOSO, 2013). Ja a familia questiona,
indaga e sofre, colocando em cena a dimensao do ‘cuidado’, pouco valorizado no
modelo biomédico.

A fim de explicar melhor como objetiva o sofrimento, a médica expde uma

experiéncia pessoal:

“A minha primeira experiéncia com morte na minha familia foi com meu avo e
foi muito serena pra mim essa experiéncia. Meu avé tinha uma insuficiéncia
cardiaca grave, avancadissima, tinha 84 anos, cheio de comorbidades e ficava
sempre internado. Um dia fui fazer uma visita e ele fez uma fibrilacdo atrial na
minha frente e parou. Estava eu e minha vo. Ela ndo entendeu o que estava
acontecendo e eu sai correndo para chamar o médico do andar. Ele foi
reanimado, foi intubado, foi para o CTI, etc., etc. Naquele momento pra mim,
meu avo jd havia se despedido de mim. Depois, até conversando com a minha
mde eu disse: ‘foi uma rea¢do automdtica minha porque se eu tivesse mais calma
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no dia eu ndo teria pedido pro médico reanimar’. Porque prolongou em uma
semana a vida dele, ele entrou em faléncia renal, a minha familia desesperou e
decidiu que tinha que fazer tudo, principalmente uma tia minha que era a
cuidadora dele. Eu era totalmente contra a didlise e, simplesmente, no dia em
que ele ia entrar em didlise ele parou. Acho até que foi uma vontade dele tipo
‘chega, ndo facam mais nada comigo’. E pra mim foi muito serena a questdo da
morte dele hd 6 anos. E eu jd estava preparada nessa ultima internagdo dele, eu
jd sabia que se ele voltasse pra casa era pra morrer em casa. Encarei isso numa
boa. Tento objetivar ao mdximo, ao mdximo. Minha avé semana passada teve
uma suspeita de cdncer de mama. Ela tem 84 anos e foi na ginecologista que
apalpou um nédulo e ai me ligou, todo mundo me ligou. E na minha cabega eu jd
tinha tudo, quem ia fazer o exame, quem ia fazer a cirurgia, quem ia fazer a
radioterapia, quem ia fazer a reconstru¢do, quem ia ser o mastologista, o
oncologista. Eu organizei isso tudo em menos de 24 horas. Conclusdo, os exames
foram normais. Mas eu tentei ser racional ao mdximo para resolver tudo que
precisava ser resolvido” (Médica 5, 32 anos).

A equipe médica busca posicionar-se a uma distincia adequada do doente
e de seu sofrimento: nem tdo proximos para ndo se identificar com o drama
vivido, nem tdo distantes a ponto de evitar um minimo de contato necessdrio ao
desenvolvimento de uma boa relagdo com o paciente e sua familia (MENEZES,
2005). Entretanto, observamos que pacientes jovens mobilizam muito a equipe

emocionalmente, pois os profissionais acabam se identificando com estes.

z

“E muito triste perder qualquer paciente, mas quando é jovem é mais triste
ainda. Vocé acaba se transportando para aquela situacdo. As vezes ele é o
provedor da familia, pode ser aquela mde que tem filhos pequenos. Até
recentemente morreu uma paciente aqui que tinha 45 anos e tinha dois filhos de
3 e 5 anos, é muito mais complicado emocionalmente lidar com essa situacdo.
Tecnicamente ndo faz muito diferenca porque vocé estd investindo da mesma
forma nos dois pacientes, mas a repercussdo emocional disso é diferente”
(Médico 1, 25 anos).

“Paciente jovem sempre mexe mais comigo. Pode ser, agora nem tanto, mais
quando eu me formei, por uma identificacdo. Mas hoje, por exemplo, se eu vejo
uma mulher com cdncer de mama entre 35 e 40 anos, ndo tem como ndo me
afetar. Mas sempre paciente jovem, seja homem ou mulher, é sempre mais dificil.
A gente ndo estd acostumada a ver uma interrupgcdo de um ciclo de vida tdo
curto. Pelo menos pra mim, € isso” (Médica 6, 38 anos).

“Alguns tipos de paciente a gente fica mais sensibilizado. Quando é um paciente
muito jovem, a gente se identifica. Por exemplo, no Inca (Instituto Nacional do
Cancer), quando interna criangca, a gente fica mais sensibilizado. Eu me
sensibilizo muito com paciente jovem, porque é mais fdcil a gente se colocar no
lugar dele. Entdo vocé fica mais chateado, sei ld... (pausa) Tenta amenizar algum
tipo de sofrimento, tenta conversar mais quando dd, mas é basicamente isso. Eu
consigo me projetar mais no paciente jovem, pensar que poderia ser vocé, que
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ndo é algo comum. Principalmente no Inca, pensar que ndo é um trauma, uma
infecgdo, normalmente é um pos-operatorio de tumor. Entdo quer dizer, ainda
tem esse agravante, o paciente com cdncer, com neoplasia. Entdo isso te
sensibiliza muito” (Médico 2, 36 anos).

O médico precisa elaborar perdas de pacientes, e fica mais dificil quando
morrem aqueles com quem estabeleceu vinculos mais intensos ou com quem
tenha se identificado. E muito comum ouvir ndo s6 dos médicos, mas da equipe
em geral, frases como: “caramba, o paciente tinha a minha idade, podia ser
comigo”; “ndo gosto nem de pensar em como vao ficar os filhos da paciente, pois
eles tém a mesma idade dos meus filhos”, etc.. Percebem que a morte ndo atinge
apenas o outro, mas é capaz de atingi-los também, colocando em xeque sua
onipoténcia diante da inexorabilidade desse fenomeno. Eles vivem lutos
cotidianos em sua pratica profissional e nem sempre conseguem compartilhar seu
sofrimento, pois experimentam a ambivaléncia entre sensibiliza¢do, aproximagao
e empatia e o distanciamento como defesa (PARKES, 1998; KOVACS, 2010).

Portanto, a morte traz para os membros da equipe médica a possibilidade
de entrar em contato com 0s seus processos de morte, perdas e finitude, tornando-
os sensiveis ao sofrimento das pessoas sob seus cuidados (ESSLINGER, 2004;
TORRES, 2008; KOVACS, 2010), protagonizando o papel de ‘curador ferido’
(KOVACS, 2010).

“Bom, eu jd passei por isso com meu pai, que tinha cancer de célon. Ele faleceu
em 2009, eu estava no ultimo ano da faculdade. Meu pai era médico, minha mde
médica, eu também fazendo medicina e é impressionante porque quando é com
vocé... é muito bonito vocé falar isso aqui agora, ‘ah, vamos parar de fazer, de
investir, fazer cuidados paliativos’, mas na hora h o que aconteceu comigo foi
uma fase grande de negagdo, e ai (pausa) realmente quando a situagdo vai se
prolongando e vocé vai vendo o sofrimento daquela pessoa. (pausa) Eu cheguei
numa fase em que eu também ndo aguentava mais, tipo ver meu pai sofrer,
falecer no ambiente hospitalar (quarto). Eu particularmente acho que ndo teria
suporte psicologico para ver um familiar meu morrer em casa, acho que é muito
dificil. E muito bonito vocé falar ‘ah, vai morrer em casa’ com a familia, mas na
hora h em que o paciente comeca a ter falta de ar, a sentir dor, tem confortos
limitados para vocé suprir em casa para garantir conforto. Eu passei por um
grande periodo de negagcdo, mas obviamente quando a situa¢do foi se
perpetuando e, sendo da drea médica, vocé sofre muito, mas também quer que
aquilo termine (...) Muitas vezes eu comparo a minha situagdo com a do familiar,
eu volto atrds, faco comparacdes, sempre relembro e comparo com o que eu
vivi” (Médica 3, 27 anos).
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“Ah, tenho muito medo de morrer. Tenho medo, assim, sou uma pessoa muito
descrente em relagdo as questoes religiosas e tal. Pra mim a morte é o fim de
tudo, entendeu? Entdo tenho medo, de que tudo vai acabar, ndo tem continuag¢do
nenhuma. Na verdade é um medo e quase que uma certeza. Ndo lido bem ndo.
(pausa) Essa descrenga eu passei a ter depois que me formei. Era catdlico pouco
praticante. Pra mim até o segundo ano de formado, morreu vai pro céu, paraiso,
e tudo o mais. Mas ai comecei a me questionar, porque td acontecendo isso com
essa pessoa? E isso foi se somando. Talvez ld no fundo eu tenha um pinguinho de
esperanga de que alguma outra coisa vai acontecer, mas é bem pequena mesma.
Tenho mesmo muito medo de morrer” (Médico 2, 36 anos).

O medo de morrer referido acima pode estar relacionado a consolidacdo
profissional, pois apds 3 anos de formado o entrevistado ficou “descrente das
questoes religiosas”, que escapam da ldégica cartesiana, ou seja, da certeza do
verificdvel. A morte e, principalmente o que ocorre no pds-morte, suscita uma
angustia permanente, pois coloca o médico diante de incertezas e dividas (SILVA
& AYRES, 2010). Quintana et al (2006) afirmam que uma das formas de o
médico lidar com a terminalidade € através da convivéncia com a dor e com uma
ferida sempre aberta, geradora de uma angustia constante capaz de impedir a
realizacdo de tarefas (no caso de ndo estarem presentes os mecanismos de defesa).
Entretanto, ressaltam que existe uma possibilidade (remota nos hospitais) de
oferecimento de espagos institucionais para que a angustia e a dor do profissional
sejam elaboradas.

A certeza da morte é 0 que temos em comum com outros seres humanos;
por isso, a morte do outro nos atinge tanto, € a vivemos, como se uma parte nossa
morresse (KOVACS, 1992; HENNEZEL, 2004). Morrer € fatal, necessario,
inelutdvel; a morte estd inscrita na propria natureza da vida (MORIN, 1980).
Alguns entrevistados buscam uma justificativa, de cunho religioso, psicolégico ou

bioldgico, para naturalizar a morte, isto é, para aceitar que a morte € parte da vida.

“E um processo natural da vida, pra familia é uma perda, se perde a convivéncia
com aquela pessoa, mas é uma etapa necessdria, todos nos passaremos por ela
no momento certo. Sou evangélico e isso me ajuda na interpretacdo do conceito
de vida, morte e talvez no pos-morte” (Médico 1, 25 anos).

“Sou catdlica e vejo a morte ndo como um fim, acho que tem outra coisa.
Quando eu vejo aquele doente terminal, terminalzdo, que vocé estd vendo
morrer, bradicardizando, enfim, e vocé conheceu ele previamente, vocé olha ele
naquele momento e vocé ndo vé vida... acho que tem um sopro ai, alguma coisa
diferente... acho que a maioria das religidoes ndo vé a morte como um fim, acho
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que sempre acham que tem alguma outra coisa e é dificil para todo mundo
mundo encarar a morte” (Médica 5, 32 anos).

“Eu acredito em vida apos a morte, acredito em algum tipo de consciéncia, eu
acredito que o que eu faco aqui é o que eu vou carregar, de bom e de ruim.
Acredito que muitas vezes o que a gente vé no CTI é uma expiagdo, acho que a
pessoa tem que ter um aprendizado sobre aquilo, era previsto. Seja antes dela
encarnar ou ao longo de sua vida, ela precisava ter algum tipo de aprendizado
sobre dor, sobre esperanga, ela vai precisar passar por isso para carregar
alguma coisa daquilo ali. O porqué eu ndo sei bem, acredito demais em causa e
efeito e pauto minha vida nisso” (Médica 6, 38 anos).

Esses entrevistados encontraram na religido um canal para lidar com a dor,
com a morte, com o sofrimento € com as incertezas do viver e do morrer, servindo
como ajuda no enfrentamento dessas questdes que atingem tanto o préprio
profissional como aqueles que estdo sob seus cuidados. Outra entrevistada

justifica a morte a partir de outras perspectivas:

“Por exemplo, morrer de forma natural... eu tenho uma avo hoje de 87 anos por
quem eu sou apaixonada. Acho que se ela morresse hoje eu ndo ia sofrer tanto,
por que eu acho que ela teve uma boa vida. E eu jd acho que todo velhinho,
mesmo que sO tenha pressdo alta, jd td na sobrevida. Como eu vejo as pessoas
morrerem sempre, eu jd acho que cada ano da minha vo estd étimo, que ela estd
no lucro. Se ela morrer vai ser o curso natural das coisas. Eu ndo sei como eu
lidaria com uma tragédia, porque isso nunca aconteceu, alguma coisa de
inversdo, tipo perder um filho... mas as mortes naturais, ok. As pessoas falam de
um velhinho de 93 anos que estd licido, mas ok, so dele ter 93 anos, jd é,
entendeu? Ou aquele doente ja doente hd muito tempo, que a familia ndo se dd
conta de que cada comorbidade que ele tem, aquilo jd é muito ruim. Perde muita
qualidade de vida, p6. Entdo morrer um paciente que é traqueostomizado,
gastrostomizado, entendeu, ele viveu mais do que ele poderia ter vivido. Entdo
esses doentes.. hum, isso ndo me afeta, sabe? Ele jd estd lucrando do avango da
medicina, entendeu? Assim, na maior parte da vezes eu vejo que acontece o Curso
natural. Ou vocé vé, por exemplo, um doente de 50 anos com um cancer (CA) e
vai e morre. Tudo bem, ndo era hora dele morrer, mas ele tem um CA entendeu?
Quando vocé faz um diagndstico desse numa pessoa, sei ld... eu vejo por
exemplo, as pessoas que eu conhego pessoalmente que morreram de CA tinham
uma cabeca muito ruim. Sabe, entdo eu justifico dessa maneira. A melhor amiga
da minha mde morreu de cdncer, mas ela teve uma vida horrivel, sempre foi
amarga, dura, entdo pd, morreu de cdncer com 50 anos é natural, né? Ela
guardou aquilo, sei ld... agora eu ndo sei explicar cdancer na adolescéncia, na
infancia. (Médica 4, 30 anos).

Esse relato demonstra a utilizacdo de justificativas de ordem bioldgica e
psicoldgica para naturalizar a morte. Esta € compreensivel e esperada no caso de

idosos e de doentes com céncer, doenga que ainda carrega o estigma de morte. E a
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morte como processo natural. Diferente da morte prematura, que acomete criancas
e adolescentes, ou quando ocorre de forma inversa ao esperado — uma mae perder

o filho.

6.1.6.
Conflitos éticos

As situacdes de terminalidade em UTI suscitam alguns dilemas éticos
relacionados a tomada de decisdes no fim-de-vida, principalmente no tocante as
decisdes sobre a recusa ou a suspensdo de tratamentos considerados futeis. Por
meio da bioética sdo motivadas as reflexdes entre todos os atores envolvidos,
visando a evitar que o médico represente um reducionismo da aplicacdo do
aspecto tecnocientifico, em detrimento do vinculo com o paciente e com a familia
(CREMESP, 2008).

A assisténcia a pacientes gravemente enfermos, com risco iminente de
morte, e a seus familiares provoca discussdes infinddveis entre os membros da
equipe multiprofissional uma vez que as questdes que se apresentam Sio
complexas. Muitas vezes, a familia quer que tudo seja feito, que todos os recursos
sejam disponibilizados ao paciente, mesmo sabendo do sofrimento imposto a este,
sem a garantia de cura ou melhora na qualidade de vida. Outras vezes, a familia
solicita que nfo se invista mais no paciente, mas a equipe continua tratando do
paciente obstinadamente, prolongando o sofrimento deste e de sua familia.
Surgem entdo os conflitos, pois fica dificil encontrar uma decisdo consensual

devido as maltiplas dimensdes envolvidas (fisicas, morais, religiosas, éticas, etc).

“A familia ndo consegue entender a terminalidade por vdrios motivos e quer que
tudo seja feito a qualquer custo para manter o paciente vivo. Entdo é o paciente
que precisa dialisar, entre aspas, e acaba dialisando, porque a familia quer que
o paciente dialise mesmo sabendo que ld na frente o paciente vai morrer e ndo
vai se beneficiar da hemodidlise; ou quer que transfunda, que faca
procedimentos invasivos que geram sofrimento para o paciente, prolonga uma
vida com uma qualidade nula. As vezes é um paciente que mal tem consciéncia
do que estd acontecendo... e isso é prolongado de uma forma fiitil” (Médico 2, 36
anos).

“Nem sempre é fdcil. Esse doente mais da neoplasia avangada, a gente vé que jd
fez tudo e continua refratdrio ao tratamento, a gente entende isso, a maioria
entende. Logico que tem a questdo da familia, aqui na clinica em particular 80%
ndo entendem, né? E acho que é o grande desafio da gente, a todo momento
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puxar pra realidade a familia. Com outros tipos de doente é mais dificil, um
doente que vamos supor, jovem, vem com uma sepse e evolui pra uma sepse
refratdria. Geralmente a gente ndo bate martelo, é um doente que tem
investimento total até o ultimo minuto. Doente idoso, isso fica mais em cima do
muro. Muitas vezes, a familia bate o martelo antes do médico, dizendo que jd é
idoso, cheio de comorbidades. Eu mesmo estou com uma doente internando hoje,
DPOC avangado, com oxigénio, sequela de AVC, gastrostomia, que fez uma crise
convulsiva. Entdo a gente tem que investigar, pois, possivelmente, tem uma causa
tratdvel, mas eu sei que a familia ndo vai querer muito investimento, porque
realmente é sofrido o quadro dela. Ela é extremamente dependente, e a familia
consegue entender esse sofrimento que ela tem vivido nesses ultimos meses por
conta da sequela do AVC. Acho que é uma exce¢do, é uma familia de excegdo
(Médica 5, 32 anos)”.

“E como no caso que a gente estava discutindo mais cedo, de uma paciente
jovem com cdncer, em que a familia quer que a gente faca todo tipo de
antibidtico e a gente vé que a paciente vai morrer, porque o problema ndo é a
infecgdo, é o cancer que td tomando conta dela por inteiro. Vocé quer parar o
sofrimento dela, entdo a gente depende da familia pra dizer pra gente... nos
optariamos nesse caso por ndo fazer mais nada, mas a familia quer tudo”
(Médica 6, 38 anos).

A dificuldade da familia em compreender e aceitar a terminalidade € citada
pelos médicos como um dos fatores responsaveis pela distandsia, onde o doente é
submetido a um processo de morte lenta, ansiosa e sofrida, através da manutengao
de tratamentos invasivos quando ndo had mais possibilidades de recuperagdo
(KOVACS, 2003; PESSINI, 2009). Tal dificuldade pode estar relacionada a
diversos fatores discutidos anteriormente, como a necessidade de adaptacdo das
familias a situacdo de morte iminente e ao processo de comunicagdo médico-
familia. Ao convocar a familia para participar do processo de tomada de decisdo, é
importante respeitar o timing de cada membro, sua necessidade de esperanca e
entender que a familia avanca e retrocede em estdgios durante sua adaptacdo a
situacdo de terminalidade. Ao receberem a informagdo sobre a gravidade de seu
ente querido, os familiares geralmente experienciam um turbilhdo de sentimentos;
com frequéncia, ndo entendem o que estd acontecendo com seu familiar, ndo
sabem para quem perguntar ou como devem se comportar, dando lugar ao medo e
ao desamparo, ativando o processo de luto antecipatério (FERREIRA &
MENDES, 2013). As vicissitudes da terminalidade, aliadas ao avancgo das técnicas
da medicina (ventilagdo mecénica, hemodidlise, nutricio enteral e parenteral,
etc.), constituem o cendrio para a o surgimento de conflitos entre a familia e a

equipe médica.
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Outro aspecto promotor da distanasia, de acordo com os médicos, é a falta

de respaldo técnico e o medo de processo:

“E outra dificuldade que a gente tem é quanto aos respaldos dos cuidados
paliativos, que ndo é bem divulgado e difundido ainda aqui no Brasil. Nos EUA e
em outros lugares fora daqui, vocé pode cessar as terapéuticas, colocar um
dripping de morfina, extubar um paciente previamente intubado para ele falecer
confortdvel obviamente. Uma coisa que aqui a gente ndo tem respaldo legal
ainda. Entdo tem sempre essa ameaca de processo. Mas, e ai? Vai suspender
antibidtico, vai parar de dialisar? Isso eu acho que seja um dos grandes medos e
empecilhos na hora de vocé cessar os esforcos. Mas isso depende da relagdo que
vocé tenha com a familia” (Médica 3, 27 anos).

“Como ndo hd no Brasil uma definigcdo tinica de terminalidade fica dificil. So hd
definicdo para morte encefdlica, morreu vocé pode desligar a mdquina. Como a
gente tava falando de pacientes terminais, quando vocé tem a certeza pelos seus
exames e pelos dados estatisticos da literatura que o paciente ndo vai voltar, ndo
vai melhorar e vocé quer parar o sofrimento do doente, ou seja, vocé quer
aumentar uma dose de morfina, ou sedar ele mais, ou seja, vocé vai desligar ele e
ele provavelmente vai vir a falecer. Nesses casos assim a gente ndo tem um
respaldo em nenhuma decisdo aqui no Brasil” (Médica 6, 38 anos).

Devido as caracteristicas culturais e ao grande tabu que envolve a morte, a
decisdo dos profissionais € muito baseada no receio da repercussao legal, juridica
(BIONDI & RIBEIRO, 2013). H4 também um despreparo da equipe intensivista
em indicar a abordagem paliativa, bem como um desconhecimento acerca dos
aspectos ético-legais envolvidos (SILVA et al., 2013). Em resposta as novas
demandas surgidas com o avango da medicina, o Conselho Federal de Medicina
(CFM) elaborou a Resolucao CFM 1.805/06 e legitimou em seu novo Cédigo de
Etica Médica a pritica da ortotandsia. Em ambos os documentos os médicos
encontram respaldo para as acdes paliativas em casos de doenca incurdvel e
terminal.

Os dilemas éticos em UTI relacionados aos limites de agfdo terapéutica
esbarram na pluralidade dos valores das pessoas envolvidas, sendo mais dificil

chegar a um consenso (CURTIS; VINCENT, 2010; MEDEIROS et al., 2012).

“Quando é fiitil? Quando eu penso em um tratamento para melhorar alguma
coisa, mas eu sei que o doente vai morrer logo. Agora eu ndo posso jogar a
toalha quando eu ndo sei o progndostico com certeza. Se é um paciente terminal,
antes de ir para o CTI jd estd no fim de linha, se ele pega uma pneumonia, vocé
vai tratar com os antibioticos mais potentes para tirar ele do respirador e depois
morrer? Nesse momento é mais fdcil vocé jogar a toalha quando vocé sabe que a
doenga base é progressiva e terminal e a condi¢cdo prévia ndo era boa. Pesa
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muito, entendeu, o que vai sobrar disso daqui. Por mais que a gente ndo tenha
bola de cristal, em milagre eu ndo acredito. Acho futilidade investir num doente
desse. Mas as vezes acho importante investir na futilidade para dar tempo a
familia, para cair a ficha, é importante também respeitar o tempo da familia”
(Médica 4, 30 anos).

A fala acima denota uma relativizacdo do conceito de futilidade. Ao
mesmo tempo em que a entrevistada critica a distandsia pelo sofrimento imposto
ao paciente com doenga progressiva e terminal, permite que ela aconteca, para
amenizar o sofrimento da familia e dar tempo para que esta se acostume a
situacdo. Nesse momento, surgem algumas perguntas: de quem € a vida afinal? O
direito do paciente a uma morte digna estd sendo respeitado? O sofrimento da
familia é maior do que o sofrimento do paciente? Como, usualmente, o paciente
em UTI estd sedado em seus momentos finais de vida, cabe a familia e a equipe
médica a decisdo pelo tipo de morte, com atitudes ortotandsicas ou distandsicas.
Uma saida para esses dilemas € o testamento vital, que comeca a ser difundido no
Brasil e que tem como protagonista o paciente e seus desejos. Contudo, serd
necessdria uma mudanca cultural e institucional, pois ainda temos no médico o

detentor do saber derradeiro.
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6.2.
A terminalidade percebida pelos familiares

“A morte, entretanto, nos chama. Ela nos chama o tempo todo; estd sempre conosco,
arranhando uma porta intima, sussurrando suavemente, quase inaudivel, sob a superficie
da consciéncia. Escondida e disfar¢ada, transbordando por meio de uma variedade de
sintomas, ela € a fonte de muitos de nossos estresses, conflitos e preocupagdes”
(YALOM, 2008).

A partir dos dados coletados nas entrevistas realizadas com os familiares,
foram estabelecidas 5 categorias principais de andlise, assim designadas: 1)
percepcdo sobre a doenga e a evolucdo clinica; 2) impacto da internacdo em
terapia intensiva; 3) percep¢do sobre a terminalidade; 4) processo de tomada de
decisdo e 5) relagdo com a equipe médica.

Os familiares entrevistados, cuja idade variou entre 55 e 79 anos, tém as
seguintes relacdes de parentesco com os pacientes selecionados: cOnjuges (3),
filhos (2) e mae (1). A religido predominante é a catdlica (80%). Em relacdo aos
pacientes, a idade oscilou entre 40 e 93 anos, os diagnésticos prevalentes foram
cancer e cirrose hepdtica e o tempo de internagdo na UTI foi bastante
diversificado, variando entre 5 e 173 dias. Quanto ao tempo vivenciado de
terminalidade, temos: morte rdpida a partir da entrada do paciente em ‘“‘suporte”
(Bernardo e Carlos), morte prolongada (Denise, Edson e Filomena) e morte
adiada e incerta, pois paciente apresentou melhora do quadro e teve alta da UTI
(Alice).

Corroborando os dados obtidos na literatura, os idosos em situacdo de
terminalidade foram maioria em nossa pesquisa. Como ressaltam, a idade média
dos pacientes em UTI vem aumentando nos ultimos anos, em funcdo do
envelhecimento populacional e do melhor controle das enfermidades cronico-
degenerativas (MORITZ, ROSSINI & DEICAS, 2012; COSMO et al., 2014). Em
relacdo as didrias nessa unidade, cerca de 60% sdao consumidas por individuos
com mais de 60 anos (FEIJO et al., 2006). Além disso, vemos que os familiares
entrevistados sdo também majoritariamente idosos, ou seja, encontramos idosos
cuidando de idosos. Uma das caracteristicas do envelhecimento é a perda
progressiva da satide, conjugada com outras perdas — da juventude, da capacidade
funcional e laboral, de familiares, de amigos, entre outras. Esse cendrio justifica a

preocupacdo com o cuidado dispensado ao idoso, seja ele paciente ou familiar, em
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especial quando a morte se aproxima (COSMO et al., 2014). Portanto, no contexto

da UTI, a familia, além de prestadora de cuidados ao paciente, deve ser também
receptora de cuidados da equipe (SCHMIDT, GABARRA & GONCALVES,
2011; KAPPAUN & GOMEZ, 2013).

6.2.1.

Percepcao sobre a doenca e a evolugao clinica

As dimensdes tipoldgica e psicossocial das doengas apresentadas por

Rolland (1995) e concebidas a partir de quatro aspectos (inicio, curso,

consequéncias e grau de incapacitagdo da enfermidade), fornecem subsidios para

compreendermos o impacto e as adaptacdes que a familia precisa fazer ao se

defrontar com uma doenca. Quanto ao inicio, as doencas podem ser divididas

entre aquelas que t€ém um inicio agudo, abrupto (em nosso caso o AVC), e aquelas

com um inicio gradual (como o cancer, a cirrose hepatica e a DPOC).

“Mamade teve um AVC do nada. Ela sempre foi sauddvel, logico que ela tem mais
de 90 anos e sempre tem uma coisinha aqui e ali, mas nada muito sério. O
coragdo preocupava a gente e ela sempre ia ao cardiologista para controlar a
pressdo, mas apenas isso (...). E pensar que ela foi ao hortifrutti comprar
legumes para fazer um cozido quando aconteceu tudo isso. Ela caiu no chdo,
ficou desacordada, se urinou toda. A sorte é que todos dali conheciam mamde e
logo me ligaram e fui correndo pra ld. Levamos ela para a emergéncia, ela
chegou falando um pouco, mas ai depois ficou do jeito que estd, com tubo e
sedada” (Ana, filha, 70 anos).

“Ontem a médica falou que ele estava muito mal, que ia pro tubo, mas eu ndo
sabia que ele podia morrer, foi um choque. Eu achava que tinha chances dele se
recuperar, ele é muito forte e adora a vida. Adora cantar e tocar violdo. Como é
que isso foi acontecer, eu ndo tenho respostas. Ninguém acredita quando eu
conto. Meu outro filho td vindo correndo para o Rio de Janeiro, largou tudo que
tinha pra fazer. Vocé vé, ninguém pensava que ele estava assim, perto da morte
(choro). Nunca pensei que isso podia acontecer logo com ele, que sempre se
cuidou. Ele descobriu o cdncer hd pouco mais de um ano e sempre acreditou que
ia ficar curado. No inicio ndo queria fazer quimioterapia, acho que porque tinha
medo dos efeitos colaterais. Foi um choque para todo mundo, ele ndo fumava e
era muito regrado com sua alimentagdo. Corria também, participava de vdrias
maratonas. Eu falava para ele parar de trabalhar, dar um tempo... parar de
viajar a trabalho, mas ele achava que ia ficar doido (pausa, choro)” (Cristina,
mde, 78 anos).

“Ail quando chegou a noite antes dele internar, ele se recusou a tomar os
remédios, principalmente um que era pra dor. E foi a noite toda um sufoco. Eu
tentando botar ele na cama e ele levantando. E comecou a delirar também. Até
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que na terca-feira a coisa ficou critica, quando o acompanhante chegou ld em
casa viu que eu fiz de tudo para ele comer. Ele ndo queria nada, nem beber dgua,
nenhum liquido, ai o que aconteceu? Tivemos que internar. O médico de plantdo
é que disse que ele tem uma metdstase na coluna. Quando ele internou aqui a
médica fez um raio-x e disse que o negdcio jd estava no pulmdo, entendeu? A
filha até perguntou assim: por ele estar assim atordoado, serd que ele jd tem no
cérebro? Ai o médico falou que ndo sabia dizer e que ndo ia fazer mais exames
para ele ndo sofrer mais” (Beatriz, esposa, 65 anos).

Doengas agudas irrompem no seio da familia e demandam uma rapida
mobilizacdo afetiva e instrumental dos familiares para administrar tal adversidade
(ROLLAND, 1995). Na fala de Ana, vemos como a doenga surpreendeu-a, pois
ndo era esperada, apesar da idade avancada de sua mae e dos problemas cardiacos
prévios desta. Essa fase de crise inclui o periodo inicial de ajustamento e manejo,
e envolve questdes praticas como aprender a lidar com o ambiente hospitalar, com
os procedimentos terapéuticos (sedagdo e tubo orotraqueal) e com a equipe de
saide (CAIUBY & ANDREOLI, 2005).

Diferentemente de Ana, Cristina e Beatriz ja4 conheciam o diagndstico de
seus familiares (cincer), mas estavam vivenciando uma piora abrupta do quadro
clinico destes, aproximando-os da morte. Ambas vinham de um periodo de
ajustamento prolongado, ja que o cincer é uma doenga progressiva. Durante esse
periodo existe uma tensdo continua na familia, que busca se proteger da
desintegracdo e das perdas subsequentes, ocasionando um desgaste emocional e
fazendo emergir sentimentos de culpa e de inadequacdo (PEREIRA & DIAS,
2007). Além disso, os sintomas do paciente sdo frequentes e progridlem em
severidade, gerando estresse e preocupacdo (com a quimioterapia, com a
alimentacgdo, com a dor, com o sofrimento imposto ao doente, conforme relatos)
nos cuidadores proximos em fun¢do dos riscos de exaustdo e do acréscimo de
novas tarefas ao longo do tempo. Tanto Cristina como Beatriz mostraram-se
surpresas com a evolucdo clinica de seus entes queridos e com o diagndstico;
Cristina por considerar que seu filho era jovem, atleta, regrado com sua saide e
ndo fumante (triste sina ter cancer de pulmio!), o que talvez pudesse livrd-lo da
morte. E Beatriz ndo tinha ideia das multiplas metastases, até chegar ao hospital,
quando acreditava que a doenca estava sob controle. Hipotetizamos que elas

estivessem na fase da negacdo, com a presenga de choque e descrenca, comuns
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quando o familiar se confronta com uma doenca grave que ameace a vida
(KUBLER-ROSS, 1996; BROMBERG, 2000; FONSECA, 2004).

Importante também discutirmos a no¢@o de trauma dentro desse contexto
de crise, precipitada pelo diagndstico e pela piora clinica. Segundo Meyer (2007),
a nogdo de crise cobre um terreno abrangente com varios vieses de entrada:
agudiza¢do de um conflito, ruptura de equilibrio, intensificacdo de uma situagdo
de tensdo, momento dificil ou perigoso de um processo e desordem acompanhada
de busca de solucgdo. Freud ( [1926]; 2014) referiu-se ao trauma como um estado
de desamparo psiquico, uma situagdo de impoténcia realmente experimentada. O
estado traumatico de desamparo, de panico pode ser resultado do trauma
incontrolado. O trauma é um estimulo precipitante que inicia a cadeia mérbida; o
estado traumatico é o resultado que se produz ante a auséncia de defesas mais ou
menos exitosas. Em circunstincias “boas o bastante” o trauma pode ser
amenizado se puder ser contido ou tratado em suas primeiras fases, impedindo
que derive em um estado traumdtico. Entretanto, este mesmo pode atuar como um
acidente traumdtico adicional, como é o caso de qualquer estado afetivo
perturbador, como a ansiedade ou a depressdo, ou um estado de continua
frustracdo e impoténcia psiquica (MONTEIRO, 2003). A dimensdo da surpresa,
do susto e do inesperado, presentes no trauma, promove grande angustia e
sofrimento, experiéncia correlata a um sentimento de desamparo subjetivo,
vivenciado pelas entrevistadas.

Por outro lado, retomando a narrativa explicativa de Beatriz acerca da
progressdo da doenca de seu marido, evidencia-se que ela sabia de algumas
metastases presentes. Em seu caso, o cdncer de seu marido foi avancando de

forma insidiosa, sendo revelado por etapas:

“As vezes ele dizia, quando estava na cama, que tinha muitas dores aqui
(coloca a mdo na barriga, na regido do intestino). E ele falava que era gases,
que tinha muitos gases. Nos famos pro cinema todo final de semana e ele tinha
até deixado de ir porque dizia que se sentia mal de gases. Eu achava estranho ter
tantos gases e insistia pra ele procurar um médico, e ele dizia que isso era
problema de familia, que todos os seus irmdos tinham muitos gases. Até que ele
aceitou ir ao médico. Ela pediu uma endoscopia e uma colonoscopia. E ld nos
descobrimos que tinha que fazer uma cirurgia oncoldgica. O médico disse que ia
cortar o intestino, mas numa parte em que ele ia ter as funcoes preservadas, que
ele ia cortar até mais para dar uma margem maior de seguranca. Mas disse que
ele tinha dois pontinhos no figado e que ia ter que fazer uma ablagdo (...) Isso foi
em junho de 2012. E os médicos disseram que ele teria que fazer
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acompanhamento com oncologista, que mandou fazer uma tomografia e viu
vdrios pontinhos, e ai comegou a quimioterapia. Ele ficou muito mal, com
diarreia e desidratagdo e teve que interromper por um periodo no inicio de 2013.
Ele emagreceu muito, chegou a perder 10 quilos. O médico disse que ia dar um
tempo até comegar o segundo ciclo. Quando ia reiniciar o segundo ciclo pegou
uma gripe e teve que suspender. Mas dessa vez ele deu uma caida e disse que os
médicos queriam enganar ele. Eu disse que ndo, que essa doenga era assim
mesmo e que os médicos estavam fazendo uma prevengdo. Até entdo ela ndo
tinha dito nada, mas comecei a olhar com mais cuidado os exames de sangue que
ela sempre pedia. E via que as taxas subiam a cada dia e comecei a ficar
desesperada. (...) Ele fez uma ressondncia magnética, a doutora ndo falou pra
gente, mas a gente lé, e eu vi ld que um termo médico de uma lesdo é uma
metdstase de cdncer. Na semana passada nos fomos a consulta e a médica deu
um tal de codein (analgésico derivado do 6pio, usado para o alivio da dor
moderada) para ele e comecei a perceber que ele ficou desorientado e relacionei
logo com o remédio. Ele sentava e levantava a noite toda. Ai, logo de manhad,
liguei pra médica e ela pediu para reduzir a dose e aumentar o intervalo. Ela
disse: ele td... com aquela doenga... aquilo que a senhora estava sempre tdo
preocupada aconteceu’ (Beatriz, esposa, 65 anos).

A fase cronica da doenca de Bernardo foi marcada por limitagdes fisicas,
sociais e funcionais, exigindo constante adaptacdo e ajustamento as novas
condicdes que eram apresentadas gradualmente (cirurgia do intestino,
quimioterapia, pontinhos no figado, suspensdo do tratamento). Seja pela
dificuldade da médica em explicar a doenca e seu prognéstico, seja pela
dificuldade de Beatriz em ser mais objetiva e diretiva em suas indagacdes, e até
mesmo em permitir que o paciente participasse mais ativamente de seu
tratamento, o fato € que ambos se defrontaram com a gravidade do quadro pouco
tempo antes da morte de Bernardo.

Outra familiar também se refere as perdas progressivas e a incapacitacio

ocasionadas pela doenga cronica:

“Ele comegou a ficar doente hd 2 anos, mas nos ultimos nove meses ele caiu, até

chegar a este ponto. Ndo queria mais andar, falar, comer era um sacrificio...
Tanto que ele chegou aqui desidratado e desnutrido. Foi ficando sem forgas e foi
se isolando... Muito triste. A familia toda é muito alegre, a gente sempre se
encontra e ele ficava muito animado com essas reunides. Mas nada disso
agradava mais. Até que chegou num ponto que tivemos que internd-lo. Liguei pro
médico e viemos pra cd. Esses meses todos temos batalhado ali, junto dele,
sempre dando forca e carinho. Ele era muito altivo, forte, andava sempre ereto.
Vé-lo definhar, andar curvado, cuspindo secrecdo numa xicara me doia” (Elisa,
esposa, 79 anos).
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Por algum tempo, o doente (Edson) conseguiu manter-se estdvel, sendo
possivel manter a normalidade a despeito da presenca “anormal” da doenga. Mas,
seu avango foi inevitdvel e comprometeu o doente em todos os niveis de
funcionamento (ele parou de andar, de comer e de estar junto a familia, isolando-
se), tornando-a irreversivel. A familia precisou se adaptar a mudanga de papéis
para estar junto de seu ente querido, sendo possivel perceber a forga centripeta
exercida pela doenca (ROLLAND, 1995).

A fase cronica pode ser longa ou curta, dependendo da evolugédo da doenga
e envolve periodos alternados de estabilidade e instabilidade do quadro clinico e
incerteza do funcionamento futuro, demandando novas formas de enfrentamento,
mudangas nas auto-definicdes do paciente e da familia decorrentes das multiplas

perdas sofridas e periodos extensos de adaptagdo (PEREIRA & SMITH, 2005).

“A hepatite C comecou hd 37 anos, quando mamde foi fazer uma cirurgia, mas,
como dizem, ela é silenciosa... Mamde sempre falava dela, mas a gente achava
que ela era mais forte e que a doenga nunca ia pegd-la de jeito. Ela adorava
viver, viajar, sair com as amigas, estar com a gente e com os netos. Ndo parecia
doente (...) Dessa vez, ela estava chegando de uma viagem internacional quando
comegou a se sentir mal. E trouxemos ela pra cd. Os médicos fizeram uma
cirurgia (TIPS) mas ndo deu certo (...) Nos ultimos dias, antes de vir para cd, ela
estava com sangramento por toda parte. O sangue saia pela boca e pelas fezes.
Devido ao problema no figado, o estomago se enchia de sangue. Ela mesmo
percebeu que dessa vez o negocio estava mais sério” (Francisco, filho, 55 anos).

Como vemos no relato acima, dependendo da personalidade do doente, de
sua histéria de vida, de sua histéria familiar, de suas crencas, a resili€ncia pode

emergir como uma forma de enfrentamento desse periodo.

6.2.2.
Impacto da internacao em terapia intensiva

A internacdo em UTI, em fun¢do da complexidade das acdes e dos
procedimentos envolvidos, promove situagdes estressoras e ansiogé€nicas tanto
para o paciente como para sua familia, que se deparam com a impessoalidade do
ambiente, a solidao e o isolamento facilitados pela restricdo do horario de visitas,
o progndstico incerto ou desfavoravel, a falta de informag¢do adequada, o medo da

morte, do sofrimento fisico e psiquico do paciente e a falta de privacidade e
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individualidade (ISMAEL, 2004). Apesar da implantacio de programas de
humanizagdo nessas unidades, os conceitos ainda relacionados a terapia intensiva
sdo sofrimento, morte e falta de humanismo. O desenvolvimento da tecnologia e
da farmacologia modernas aplicadas a medicina possibilitou a cura de vdrias
doencas ou sua estabilizacdo, mas, a0 mesmo tempo, gerou estruturas mais
automatizadas e praticas profissionais tidas como frias e distantes dos pacientes e

de suas familias (QUINTANA et al, 2006).

“Toca ld o interfone e uma voz diz: estd em procedimento, volta daqui a pouco.
O que é isso? Tem que ter um coordenador, um porta-voz, um RP. E alguém de
ld de dentro, que abre a porta e olha no meu olho... Nesses meses de idas e
vindas no hospital vi dezenas de pessoas do lado de fora com ldgrimas nos olhos,
falando com interfone e indo embora. Sabe, abre a porta e explica o que
acontece. Isso acalma a gente” (Denis, marido, 63 anos).

Essa expectativa para entrar do “lado de dentro do CTI” é bastante
presente nos familiares. Estes ficam aguardando, com muita ansiedade, o horério
de visita “do lado de fora” (restrito a duas horas por dia no hospital, das 15 as 16
horas e das 20 as 21 horas). No caso deste familiar, ele permanecia no hospital das
8 as 22 horas diariamente. Destaca-se também o incoOmodo gerado com um
dispositivo tecnolégico — o interfone — utilizado para controlar o acesso das
pessoas a unidade com o intuito de evitar danos ao paciente. Por outro lado, em
outro momento da entrevista, ele se refere a tecnologia da UTI como salvadora da

vida de sua esposa:

“A D. chegou aqui muito grave, sangrando muito e se ndo fosse pela
aparelhagem do CTI, ela ja teria ido embora, jd teria partido” (Denis, marido,
63 anos).

Tal ambivaléncia relacionada a tecnologia disponivel em UTI esta presente

também em outro relato:

“Quando a gente chega aqui e encontra ela sedada, com o tubo, o coragdo fica
apertado, né? Todos aqueles aparelhos ligados nela me apavoram e toda a
quantidade de remédios que ela tem que tomar para ficar viva me assustam
porque sdo medicamentos muito fortes. E a gente ainda se preocupa com as
infeccoes que podem prejudicar mais o quadro. E inacreditdvel. Sabe, me
pergunto o tempo todo “por que”, por que meu Deus?” (...) Se ndo fossem os
aparelhos do CTI ela ndo teria chegado até aqui” (Ana, filha, 70 anos).
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No contexto da UTI, o cuidado ainda € orientado pelo modelo biomédico,
centrado na patologia e nos procedimentos técnicos, em detrimento dos
sentimentos, dos receios do sujeito doente e seus familiares e da maneira como
vivenciam a situagdo satde-doenca (MORITZ, 2007). Duarte (1993) comenta que
as UTIs parecem representar a forma mais aguda da dicotomizagdo doente-
doenca, ao submeter seus usudrios a circunstincias e condi¢des frequentemente
vividas ou representadas como desumanas ou despersonalizantes.

A Associagdo de Medicina Intensiva Brasileira (AMIB) preconiza que
humanizar a UTI significa cuidar do paciente como um todo, considerando o
contexto familiar e social, além de englobar medidas para tornar o ambiente fisico

dessa unidade mais acolhedor e menos impessoal (GUANAES & SOUZA, 2004).

2z

Para que a humanizacdo ocorra de forma satisfatria, é necessdrio superar a
dicotomia ‘tecnologia — fator humano’, a fim de ampliar a producio do cuidado
em satde, incluindo as tecnologias leves no arsenal dos saberes e competéncias de
saide (DESLANDES, 2004; DESLANDES & MITRE, 2009).

A propria estrutura fisica da UTI e seu funcionamento contribuem para
afastar a familia dos cuidados ao paciente, pois além da restricdo do hordrio de
visitas, ndo hd cadeiras ou poltronas destinadas a esta. Além disso, ha uma rotina

propria e especifica que, muitas vezes, ndo considera as necessidades do familiar.

“O CTI vive em fungdo de protocolos, mas a vida é maledvel, as coisas sdo
maledveis. Falta sabedoria, jogo de cintura. Falta preparo. Parece que estdo
fazendo um favor. O CTI se apodera do paciente e o paciente fica sendo
propriedade deles, vocé ndo pode chegar perto quando quer. Se minha esposa
ndo fosse importante pra mim eu ndo estaria como estou hoje (choro). Eu to
muito desgastado porque toda vez que dd 15 ou 20 horas (horérios de visita) eu
ndo sei se eu vou ver a minha mulher, porque tem sempre uma coisa. Entendo
que tem momentos de intercorréncia, graves e eu espero. Mas dar banho na
hora da visita? Entdo muda o hordrio de visita ou muda o banho. Toda vez que
eu chego as 20h ela estd tomando banho. Ah, mas depois o senhor fica mais um
pouco... eu ndo quero privilégio. Isso tudo, ao longo de 4 internacoes estd me
desgastando muito. Eu to a beira de um infarto por uma falta de estrutura, por
uma falta de funcionalidade, por que ndo tem ninguém vendo, chefiando,
coordenando, corrigindo. Ndo existe respeito com o outro lado da porta do
CTI. Porque o CTI tem um corporativismo pegajoso? Serd que eles ndo veem
que um marido estd sentindo dor. Ela quase morreu vdrias vezes. Por que me
tratam mal, com essa frieza? Serd que um dia eles ndo podem ter alguém da
familia deles no CTI?” (Denis, marido, 63 anos).
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Ao mesmo tempo em que se sentem excluidos do cuidado ao paciente,
estranhos, impotentes e angustiados do “lado de fora”, sabem que do “lado de
dentro” seu ente estd recebendo suporte avangado de vida e que, provavelmente
sem isso, ele ja estaria morto. Importante ressaltar que a relacdo de Denis com a
equipe plantonista transcorreu de forma conflituosa durante a longa internacio de
sua esposa em UTI (88 dias). Percebemos que o prolongamento da internacio,
mormente em situacdes em que o risco de morte é alto e as chances de
recuperacdo sdo infimas, é um fator gerador de estresse tanto para a familia, como
para a equipe de satide que, também, se sente impotente. Os cuidadores familiares
apresentam, com frequéncia, durante a hospitalizagdo, sintomas como depressao,
ansiedade, distdrbios do sono e do apetite, isolamento social e afetivo.
Dependendo do tempo de internagdo, geralmente renunciam a aspectos de sua
prépria vida para acompanhar o paciente, gerando uma sobrecarga e maior
vulnerabilidade a um estado de desorganizacdo psicossocial, acompanhado de
sentimentos como medo, culpa e raiva (PEREIRA & DIAS, 2007; BARROS;
ANDRADE & SIQUEIRA, 2013; SANTOS, 2013).

Ha também a percepcdo de que a UTI imputa sofrimento ao paciente, ao
submeté-lo a procedimentos invasivos e conectd-lo a diversos aparelhos. Em
nossa pratica notamos que existe frequentemente uma preocupacio por parte do

familiar com a dor do paciente.

“Ele chegou prostrado. Mexiam nele e ele devia sentir dor, ficava revoltado,
desesperado eu acho. E pra poder fazer as coisas tiveram que amarrar ele, ele
ficou preso (choro)... E muito ruim a gente ver isso... E ele chamava por mim, me
dizia: me tira daqui, me tira daqui... E eu dizia pra ele ficar quietinho pra poder
ser solto, porque eu nem sabia soltar. Um tempo depois os médicos, acho que
deram um tranquilizante, e ele apagou. E é muito ruim ficar sem falar com ele,
sem saber como ele estd se sentindo. Mas s6 de vé-lo com a fisionomia que ele
ndo estava na segunda-feira, me tranquiliza, mas ndo sei até quando terei ele
aqui perto. Eu sinto muito mesmo que vou perde-lo (choro)” (Beatriz, esposa, 65
anos).

“A gente chegava aqui todo dia e era muito sofrimento, vocé lembra? As vezes
vocé se aproximava e a gente tava angustiada, sem saber o que fazer, o que falar.
Ele ficava repetindo umas palavras, acho que mais sons, e ninguém entendia. A
gente ficava em cima dele perguntando se ele estava com dor, se estava com
sede, se estava com fome, mas a gente ndo entendia nada. E a gente percebia que
ele se irritava e se calava. Na verdade, ld no fundo a gente até hoje ndo aceita
isso (choro) (...) Vé-lo agora com a fisionomia tranquila, sem aquele sofrimento
angustiado me conforta” (Elisa, esposa, 79 anos).
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Além das preocupacdes referidas acima, hd também a preocupagdo em
poder ajudar e entender o paciente, que tem a linguagem verbal comprometida em
funcdo do tubo orotraqueal ou da traqueostomia. Quando o paciente estd muito
agitado e com o nivel de consciéncia alterado, geralmente este é “contido no

999

leito”, um eufemismo para “amarrado’. Essa cena gera muita angustia na familia
e é importante que a equipe de saide reforce que tal procedimento € utilizado para
garantir a seguranca do paciente, evitando queda do leito, a retirada de acessos e
cateteres, etc.. Contudo, apesar do sofrimento imposto ao paciente, hd um alivio
quando este se encontra sedado e com uma “fisionomia tranquila”, isto €, quando
¢ silenciado.

Outra peculiaridade presente na UTI é a morte inesperada em decorréncia
de doencas agudas ou seguida pelo agravamento de alguma doenga de base, que
brota no seio da familia durante a hospitaliza¢do, promovendo desequilibrio no
sistema familiar, acompanhado pela percep¢do de descontinuidade de sua histdria
de vida e por sensagcdes de impoténcia, de fragilidade e de vulnerabilidade
(ISMAEL, 2004). Temos, dessa forma, uma situagcao traumatica, como discutido
acima, em que OS recursos com Os quais O sujeito opera na sua experiéncia
cotidiana foram extrapolados por alguma situacéo subita.

z

“Td muito duro suportar tudo isso, parece que é um pesadelo. Vocé dorme
achando que vai descansar, mas ai vem o pesadelo e te acorda no meio da noite,
te deixa assustada. E assim que me sinto, as vezes acho que ndo é real, que sé
preciso de tempo para me recuperar, mas olho para ele com todos esses
aparelhos e vejo que é real, muito real. E cada noticia que recebo dos médicos

tira mais meu chdo”(choro) (Cristina, mde, 78 anos).

A morte ou a ameaca da perda t€ém um impacto perturbador sobre o
equilibrio funcional de uma familia. Familias que conseguem se comunicar,
compartilhar informacdes e op¢des, bem como utilizar fontes externas de apoio
parecem enfrentar melhor esse momento (BROWN, 1995; FRANCO;
ANTONIO, 2005; PEREIRA & DIAS, 2007; PRINCE-PAUL, 2008).

“Tenho meus filhos, netos e bisnetos. Mantenho meu pilates, visito os netos para
me distrair. Sei que eu ndo posso ir junto, pois sei que sou o esteio para meus
filhos. Estamos sempre juntos, nos revezando nas visitas pro Edson nunca ficar
sozinho (...) Esse apoio que recebo é que me ajuda a ndo entregar os pontos. E ld
em casa a gente sempre foi de conversar muito e um dd apoio pro outro. Somos
muito unidos, todo domingo tem almogo ld em casa e durante a semana os filhos
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sempre passam pra me ver. Agora, nesses meses de hospital, meu filho tem
dormido junto comigo, pois me sinto amparada por ele” (Elisa, esposa, 79 anos).

“So que quem sempre acompanhou fui eu. A filha s6 comegou a ficar mais
presente no final do ano passado. A médica sempre perguntava pelos filhos e ele
dizia que eles estavam trabalhando. Nunca foram presentes. Sempre sobrou tudo
pra mim, nunca podiam ficar com o pai, sempre tinham uma desculpa. Quer
dizer, apoio, nunca tive... ontem quando eu falei que queria ficar perto dele no
CTI os filhos jd foram logo dizendo: “vocé vai ficar 24 hs? Porque eu néo posso,
ndo conte comigo”. Se eu pudesse eu levava ele pra casa, pros filhos ele fica no
CTI” (Beatriz, esposa, 65 anos).

Em conformidade com a literatura, o suporte social e familiar é um
determinante importante do ajustamento familiar em situacdes de adoecimento e
de perdas. O relato de Elisa demonstra como esse suporte ¢ importante para apoio
logistico (revezamento dos membros da familia durante visita a UTI) e emocional
(sente-se amparada). Por outro lado, a falta de suporte nesse momento evidencia
conflitos prévios, podendo, inclusive, potencializa-los durante a internacdo, como
denota a fala de Beatriz, que nunca pdde contar com a ajuda efetiva dos filhos do

primeiro casamento de seu marido.

6.2.3.
Percepcao sobre a terminalidade

Face a terminalidade de seu ente querido na UTI, a familia se defronta com
momentos dificeis de suportar psiquicamente. Walsh & McGoldrick (1998)
destacam que atingir o equilibrio neste processo é uma tarefa dificil, pois o
impacto da morte de uma pessoa sobre a familia enquanto unidade funcional trard
efeitos imediatos e de longo prazo para cada um de seus membros, e para todos os
relacionamentos.

O luto refere-se ao rompimento de vinculos significativos e tem relacio
com o grau de investimento afetivo estabelecido entre o enlutado e quem esté
sendo perdido. Quanto maior a vinculag@o, tanto maior a energia necessaria para o
desligamento no caso de perda do mesmo (KOVACS, 1992; BOWLBY, 1998;
BROMBERG, 2000).

O contato brusco e aflitivo com a finitude é, muitas vezes, temido e

evitado e requer da familia adaptacdo. O enlutamento (processo de adaptacdo a
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possivel perda) compreende algumas fases, sendo o entorpecimento (presenga de
choque, incredulidade, descrenca e negacdo) frequente em familiares na UTI

(BROMBERG, 2000).

“Mas serd que Deus vai me dar colo se Ele tirar meu filho de mim? Ndo sei se
ainda tenho forcas para suportar isso. Converso com ele, digo que ele ndo pode
fazer isso comigo, que ele ainda tem muito para viver, que ainda precisa casar,
ter filhos... falo essas coisas que sei que sdo importantes pra ele e acho que pode
dar forca para ele lutar (choro). Ele ndo pensava que podia ficar assim desse
jeito” (Cristina, mde, 78 anos).

“Imagina se ela morre. Eu invado aquilo lda com tanque de guerra (chora). Ndo
estou preparado para perdé-la. Mas sei que pode acontecer desde a primeira
internagdo, depois ela teve hemorragia em casa e veio pra cd muito grave. E so
vem piorando” (Denis, marido, 63 anos).

As falas acima denotam incredulidade, desespero, desamparo e temor de
ndo-sobrevivéncia psiquica diante da perda iminente de seu familiar querido, pela
importancia deste na familia e pela dependéncia emocional do familiar em relagio
ao doente. Quanto mais emocionalmente significativa € aquela pessoa para a
familia, maior desestruturagcdo familiar se seguird a sua morte. Vemos no caso de
Denis que a ameaca de perda de sua esposa representa a perda emocional do seu
eu, deixando-o mais vulneravel. Ja a morte de um filho, como é o caso de
Cristina, € considerada pela maioria das pessoas como a maior tragédia da vida,
com o agravante de ela ser idosa e ja ter perdido outra filha anteriormente
(KOVACS, 1992; BROWN, 1995; SCHMIDT, GABARRA & GONCALVES,
2011).

Além do significado do doente para a familia, 0 momento do ciclo vital
familiar em que a perda estd ocorrendo também assume importincia na
compreensdo das repercussdes emocionais da terminalidade para a familia. A
morte dos idosos é vista como parte integrante do ciclo de vida familiar, mas ndo
acontece sem estresse, em funcdo das mudancas no estilo de vida para lidar com a

debilidade.

“Esses dias falava com a minha irmd que a nossa familia é muito abengoada.
Perdemos meu pai hd uns anos também por conta de doenca, ele teve infarto
fulminante e morreu de uma hora pra outra, mas ndo sofreu. Ninguém da nossa
Sfamilia tem doenga grave e nunca perdemos ninguém jovem. Minha mde morrer
faz parte da vida, mas é que a gente nunca para pra pensar que isso pode
acontecer, mesmo ela tendo 93 anos. Sou muito catolica e acho que a vida
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continua numa outra dimensdo, ndo como a nossa vida, mas espero encontrar
Deus. E o fim do ciclo de todo mundo e uma passagem... Minha mde sempre foi
muito boa, fez sempre o bem e merece ter um fim sem sofrimento. Ndo quero que
ela morra logo, mas também ndo quero que ela fique sofrendo” (Ana, filha, 70
anos).

“Somos catolicos, mas minha mde é espirita. Entdo a morte é vista de uma outra

forma. Ela sempre encarou bem a morte, ndo tinha medo de perder e nem de
morrer. Ela viveu muito bem esses 83 anos de vida (...) Ela tinha plena
consciéncia de que ia morrer logo. Ela se despediu de todos. Essa tecnologia do
IPAD facilitou o contato com os netos que estdo longe em outras cidades e em
outros paises. Coloquei eles no Skype e eles se despediram dela (choro).
Inclusive ela fez vdrias recomendagoes e pedidos e distribuicdo formal dos bens
dela. Ela também pediu para ser cremada e que levdssemos sua urna para o sul,
na cidadezinha em que ela nasceu e que tem os pais enterrados e também meu
pai. E isso, nossos planos com ela terdo que ser interrompidos, pois dessa vez
ela ndo venceu a doenca.” (Francisco, filho, 55 anos).

Apesar da compreensdo de que a morte € parte da vida, em especial, para
os idosos, hd um sofrimento relacionado a sua aproximagdo, principalmente
durante a interna¢do na UTI, onde o doente é submetido a vérios procedimentos
invasivos, podendo prolongar seu sofrimento. Ana mostra-se muito ambivalente,
pois a0 mesmo tempo em que ndo quer que sua mae morra logo, também nio
deseja vé-la sofrendo. Outro aspecto importante relaciona-se a qualidade de vida
prévia do doente e a qualidade do vinculo estabelecido. A sensagcdo de que o
doente viveu bem sua vida, de que aproveitou os momentos junto com a familia e
de que a relacdo entre eles era boa, facilitam a aceitagdo e o enfrentamento. A
realizacdo de rituais de despedida (como no caso de Filomena) também beneficia
a todos os envolvidos, aproximando a familia desse momento final, a0 mesmo
tempo em que a prepara para a separa¢do, como parte integral do processo de vida
(SCHMIDT; GABARRA & GONCALVES, 2011)

Além dos fatores supracitados, a religido também contribui como um
determinante importante no processo de luto. Corroborando a literatura
pesquisada, percebemos em nossa pratica, durante o atendimento com as familias,
que a religiosidade ou a espiritualidade ajudam os familiares no enfrentamento da
doenca grave, promovendo alivio do sofrimento, oferecendo conforto e um
significado para tal (PEREIRA & DIAS, 2007, SCHMIDT; GABARRA &
GONCALVES, 2011).
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“Mas entreguei para Deus, seja o que Deus quiser. Vocé ouviu o médico dizer
que o quadro é catastrofico e tenho que comegar a me preparar... mas sempre
existe uma esperanga, pra Deus nada é impossivel, né?” (Ana, filha, 70 anos).

“Ele é meu cacula, Deus ndo pode me tirar ele. Quando ele vai me visitar, chega
sempre alegre, cantando, falando “estou chegando minha velhinha”... (choro).
Ele é um filho muito especial. Espero um milagre, tem que acontecer um
milagre” (Cristina, mde, 78 anos).

A expectativa de uma resolucgéo divina, de uma cura milagrosa é reforcada
pela fé dos familiares, perpetuando a esperanca, entendida como uma forma de
‘sustentacdo emocional’, necessdria para que a familia consiga acompanhar o
doente até os ultimos momentos (FERREIRA & MENDES, 2013). Ademais, a
morte ou a doenga grave em pacientes jovens, como Carlos, é considerada como
algo que encerra uma vida incompleta, fora do curso normativo, promovendo
maior ruptura na familia.

A experiéncia de ter um familiar grave internado na UTI pode acionar o
luto antecipatdrio, processo através do qual € possivel se preparar cognitiva e
emocionalmente para a morte iminente, gerando um intenso sofrimento (RANDO,

2000; FONSECA, 2004).

“Td todo mundo chocado, ninguém esperava por isso. Estou muito assustada
também. O médico (assistente) acabou de me dizer assim, nesses termos: ‘a
tomografia estd catastrdfica, se ela sair da sedacdo vai ser sem interacdo’...
(silencio) (...) Ninguém td dormindo direito e os dias ficam muito tristes sem ela.
Ainda me pego subindo para o andar que ela mora, mas quando chego e vejo que
estou no 7° andar, eu moro no 4°, chego a chorar sozinha no elevador (...) A
morte da mamde chegou muito de repente, sem aviso, quer dizer, ela ainda ndo
morreu, mas é como se estivesse praticamente morta, né?” (Ana, filha, 70 anos).

“Eu s6 sei que eu vou perdé-lo... (choro intenso, soluco)... eu quero muito ele
perto de mim, mas eu ndo quero que ele sofra. Queria estar perto, tenho muito
medo dele ir embora e eu ndo estar perto... (Muito choro). Acho que no fundo, no
fundo, ele nunca pensava que ia morrer. Ele ficava triste, pensativo... e dizia que
até os 70 anos nunca tinha tido nada, e que se soubesse que ia ter tudo isso nem
casava comigo pra eu ndo sofrer... eu dizia que no casamento a gente fez votos
de ficar junto na pobreza e na riqueza, na saiide e na doenga e que eu ia seguir
até o fim com ele” (Beatriz, esposa, 65 anos).

“Até que acho que deram um sedativo e ele dormiu... a médica pediu para eu
esperar do lado de fora e sai com o coragdo apertado, porque sabia que podia
ser a ultima vez que eu ia estar com ele sem ser nessa situacdo (siléncio). Eu
preciso muito do meu filho, ele ndo pode partir (muito choro)” (Cristina, mde, 78
anos).
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Para esses familiares, a noticia da iminéncia de morte chegou sem aviso,
de forma subita e repentina. A experiéncia de antecipagdo da perda envolve uma
gama de respostas emocionais antecipadas como ansiedade de separagdo, soliddo
existencial, tristeza, desapontamento, raiva, ressentimento, culpa, exaustio e
desespero (RANDO, 2000; FONSECA, 2004). Fonseca (2004) também destaca
algumas fases presentes nesse processo, como o choque, a negagdo, a
ambivaléncia e a revolta. Como foi discutido, ora o familiar pode desejar estar
mais préximo do paciente, ora pode desejar distincia e a fuga desta situagcdo
insuportavel.

A medida que a familia conseguir entender e assumir que um de seus
membros estd doente e em fase terminal, ela pode reorganizar seus recursos para
enfrentar a perda iminente de seu ente querido, e assim se preparar para o luto
pos-morte. Entretanto, esse processo nao elimina o impacto causado pela morte no

exato momento em que ela ocorre.

“Eu sei que quando a gente td sem a parte emocional afetada, a morte é uma
passagem, que dali pra frente deve ter mais alguma coisa que a gente ndo sabe
por que ninguém voltou para contar. Eu digo isso porque sou catolica. Mas
quando a gente vé que td chegando a hora... Até hoje eu sinto a morte do meu
pai, e agora eu vou perder meu segundo homem. Quando eu chego em casa e
vejo tudo dele, no quarto que a gente dormiu essas iltimas noites, eu ainda ndo
consegui mexer em nada. Quer dizer, ele acabou me enganando porque eu dei o
remédio pra ele tomar e vi que ele enrolou embaixo do travesseiro. Eu so fiz a
cama, mas ndo consigo botar nada pra lavar. Chego em casa e sinto muita falta
dele. Sabe, ele era teimoso, mas a gente era ciumplice. Eu brincava muito com
ele, e sdo essas brincadeiras que eu falo pra ele no CTI... eu chamava ele sempre
de meu fofinho (risos) e digo isso para ele. Também sempre perguntava: “vocé
gosta de mim?”. E ele respondia: “vocé sabe, porque vocé pergunta”. Entdo,
quer dizer, eu fico falando essas coisas pra ele... Ndo faz mal, né? (Choro)”
(Beatriz, esposa, 65 anos).

Beatriz narra como tem sido dificil viver a vida sem Bernardo, mesmo que
por poucos dias. Walsh & McGoldrick (1998) afirmam que existem tarefas
adaptativas cruciais frente a perda ou a sua ameaga. Uma delas é o
reconhecimento da realidade da morte, experiéncia feita por Beatriz ao chegar em
casa e se imaginar sem seu marido. Em seu caso, a adaptacdo torna-se mais
penosa, pois as pessoas com quem podia compartilhar essa experiéncia de perda

(os filhos do seu marido) ndo estdo disponiveis emocionalmente para tal. Um fator
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dificultador para o enfrentamento da perda atual € o histdrico de perdas de pessoas
significativas. No caso de Beatriz, a perda iminente de seu marido a remeteu a
perda de seu pai. Podemos dizer que, nessas situacdes, o familiar vivencia

multiplos lutos.

“Ndo consigo acreditar que isso estd acontecendo de novo. Perdi minha filha do
meio hd 16 anos e sofri muito. Ela tinha problemas renais desde a adolescéncia e
fez um transplante, que complicou (...) Hd 6 meses perdi minha mde também,
perto dela completar 90 anos, e estava triste e ele tentava sempre me animar.
Mas ndo se compara com o que eu estou vivendo agora. Minha mde jd estava
bem velhinha, ndo sofreu e a gente espera, pela ordem natural da vida, que
nossos pais vdao na nossa frente. Mas perder um filho? Ndo, ndo tem palavras. E
ndo é s6 um, né? Sdo dois que vdo deixar um vazio que nada vai preencher
(choro) (...) A morte é dor, separagdo e sofrimento. Ndo hd um tnico dia que eu
ndo pense na minha filha e acho que vou passar o resto da minha vida pensando
agora nos meus dois filhos, morrendo aos poucos” (muito choro...). (Cristina,
mde, 78 anos).

“Jd perdi muita gente, jd sofri demais e ainda sofro, pois sou muito sozinho.
Perdi meus pais num acidente em que eu estava, depois o meu tio que foi como
um pai para mim, depois perdi uma namorada grdvida de um filho meu de 6
meses. Minha vida sé recomegou agora hd 2 anos. Entdo eu acho uma estupidez
eu ndo poder ficar com minha esposa (chora) ; ela vai logo embora... (choro)
deixa eu ficar com ela, cada hora, minuto, é mais uma hora, um minuto com
ela.” (Denis, marido, 63 anos).

“Hd 10 anos perdi uma filha. Sabe, ndo se compara. As vezes acho que estou
blindada, anestesiada, sei ld. Ele é meu esteio, sempre fui muito mimada pela
familia e ele me dava toda forca e segurangca. Mas ndo tem sofrimento
comparadvel a perder uma filha. Até hoje nem eu, nem ele e nem nossos outros
filhos se recuperaram e é muito sofrido passar por isso de novo” (Elisa, esposa,
79 anos).

“Sabe, meu pai morreu hd 17 anos e até hoje ndo me recuperei. Sinto muito a
falta dele. Com a minha mde entdo... vai ser muito dificil. Temos, sei ld, uma
ligagdo espiritual. Noite passada meu irmdo me ligou e disse que achava que ela
estava indo e viemos correndo pra cd. As vezes eu t6 do outro lado do mundo a
trabalho, mal, e ela me liga e diz: Vocé td mal, né? Somos muito ligados, a
familia é muito unida, mesmo estando cada um em um canto” (Francisco, filho,
55 anos).

A possibilidade de morte iminente provoca ressonancias imediatas e de
longo prazo na familia. Como discutido por Bowen (1998), o conceito de “onda de
choque emocional” descreve a sucessdo de acontecimentos no dmbito familiar

resultantes da perda de um de seus membros. Dessa forma, é fundamental
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considerar o relacionamento das familias com as perdas e mortes passadas. Perdas
passadas de pessoas significativas, e a capacidade familiar de domina-las, podem
cruzar com uma perda no ciclo de vida atual e obstaculizar a familia na busca de
uma resolucdo. Uma sobrecarga de perdas passadas e uma histéria de dificuldade
no manejo dessas perdas parecem prejudicar a capacidade da familia de lidar com
uma perda atual (FRANCO, 2008). Os familiares descreveram perdas de filhos e
de pais ou figuras de apego importantes. Perder um filho, como dito, é da ordem
do inomindvel e deixa uma lacuna dificil de preencher. E perder os pais, para
muitos, independentemente da idade, é perder a base segura. A morte dos pais faz
com que o sujeito se depare com a ultima etapa de seu proprio ciclo vital,

propiciando uma transformacao identitdria (DUARTE, 2006).

“E a gente decidiu que td na hora dela descansar (emo¢do)... S6 que é tudo
muito louco, né? Ela td hd 4 dias sem se alimentar e os sinais vitais estdo se
mantendo. Ela é muito guerreira, sempre foi. Hoje de manhd ela estava com a
pressdo alta e fizeram alguma outra coisa e ela estabilizou a pressdo (...) Agora,
devia ter uma passagem virtual. Essa espera é muito longa e sofrida para a
gente. Ela pediu que nunca ficasse sozinha e nos estamos sempre aqui. A noite
contratamos a enfermagem daqui para dormir com ela e todos sdo dtimos e
carinhosos. Nao temos do que reclamar daqui. Eu e meu irmdo nos revezamos.
Depois retomamos nossa vida e nossos compromissos. Ainda bem que hoje cada
um pode ter liberdade de hordrio. E é muito bom ter um tempo para ficar ao lado
dela. Vamos seguindo seu ritmo até a hora dela parar (choro)” (Francisco, filho,
55 anos).

Se por um lado temos o cardter subito e repentino da terminalidade, por
outro, temos uma espera longa e uma incerteza quanto ao momento da morte,
propiciados pela interferéncia da tecnologia da UTI no processo de morte. De
acordo com Glaser & Strauss (1965), que identificaram quatro “trajetérias do
morrer” no hospital, Filomena se enquadra na categoria morte certa em um tempo
desconhecido, o que promove certa desestabilizacdo na familia, pois ela pode se

preparar para a perda iminente e comecar a se desligar do doente.
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6.2.4.
Processo de tomada de decisdao

A importéncia da participagdo da familia na decisdao de limites de suporte
de vida é valorizada pelos entrevistados e apontada na literatura e (KIRCHHOFF
& FAAS, 2007; HEBERT et al, 2008; NELSON et al, 2010). A discussao entre o
médico e a familia deve considerar o sofrimento relacionado ao tratamento do
paciente versus o potencial beneficio, associando valores, aspectos emocionais,
cognitivos, espirituais e familiares, a fim de garantir o conforto e a dignidade do

paciente (SEYMOUR, 2001; BIONDI & RIBEIRO, 2013).

“So peco que ela ndo sofra. O médico me garantiu que ela vai ter tratamento
digno, sem sofrimento, me garantiu que ela ndo estd com dor. E mesmo ela
estando muito grave, nosso coragdo fica tranquilo porque sabe que vocés estdo
fazendo tudo por ela. E isso conforta muito a gente” (Ana, filha, 70 anos).

“Por exemplo, se precisar fazer didlise nos ndo vamos fazer. Pra que? Seria um

ficar sofrendo sem fim? E tem outra, o Edson estd sendo tratado com muita
dignidade, sempre limpo, bem cuidado. E o carinho da equipe? Nédo tem igual,
isso me consola” (Elisa, esposa, 79 anos).

“Tudo o que foi feito foi para seu conforto, nada para curar. Até um dia vocé
estava aqui, ndo sei se vocé percebeu, mas chegou a fisioterapeuta para fazer
exercicios respiratorios e eu disse que ndo precisava. Mamde sofria muito com
esses exercicios. E pra que fazer? O que isso vai trazer de bom além do cansaco?
Nada. Naquele dia jda tinhamos decidido que ndo iamos mais investir, so cuidar”
(Francisco, filho, 55 anos).

Observamos que havia preferéncia dos familiares por medidas paliativas
no contexto da terminalidade do paciente. A priorizagdo dessas medidas e a
identificacdo de tratamentos fiteis (hemodidlise, exercicios respiratérios) devem
ser estabelecidas de forma consensual pela equipe multiprofissional em
consonancia com o paciente (se capaz), seus familiares ou seu representante legal
(MORITZ et al, 2008; 2009; 2011).

Existem dois modelos para abordar questdes referentes ao fim da vida,
como ja discutido anteriormente. Em nossa pesquisa, o modelo compartilhado, em
que pacientes e familiares sdo envolvidos nas decisdes a respeito dos cuidados, foi
hegemonico, sob a dtica dos familiares (MENEZES, 2011; BIONDI & RIBEIRO,
2013).
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“E muito dificil tomar algumas decisoes... Esses dias fomos ao shopping Tijuca
e ela viu uma senhora na cadeira de rodas e me disse bem assim: ‘se eu tiver que
ficar assim um dia, prefiro morrer’. Parece que ela estava adivinhando...
(choro). Por isso disse pro Dr. F. fazer tudo que for possivel desde que o
organismo dela reaja, mas disse pra ele que, se ele perceber que ela td indo, que
ndo tem mais forgas, é pra ela ir, sem sofrer. SO ndo quero que ela fique assim,
sem vida, por que isso ndo é vida para ela, ndo combina com ela. Ela sempre
dizia que ia dar um festdo aos 100 anos (...). No prédio ela é conhecida por todo
mundo, é a mais animada se duvidar; adora cozinhar, a especialidade dela é
empaddo. Quando quer agradar alguém, faz o empaddo. Ela também adora
dangar e sempre, nas festas da familia, ela dd um show a parte e contagia todo
mundo com sua alegria. Por isso é muito dificil pra gente ver ela assim” (Ana,
filha, 70 anos).

“Eu sei de tudo, os médicos assistentes me falam tudo. Eles sdo sensacionais e
estdo fazendo o que podem. Quando tem alguma mudanca que eles ndo
esperavam, eles me chamam pra conversar pra gente redefinir o plano de
tratamento. Pedi pra eles fazerem tudo, pois eu e Denise ainda temos muita coisa
pra viver. A Denise sempre foi minha vida, depois de 44 anos nos reencontramos,
ela me achou... e eu ndo acho justo ficar sem ela (se emociona) E ela sempre
respondeu aos tratamentos, sempre foi guerreira e td lutando pra viver. Mas
claro que ndo quero também que ela sofra sem necessidade, e os médicos sabem
disso” (Denis, marido, 63 anos).

Os relatos acima mostram que as decisdes relativas ao tratamento foram
baseadas na vontade prévia do paciente e influenciadas pela representagcdo deste
para a familia. No caso de Alice, sua filha pediu aos médicos que ndo
interferissem no processo do morrer, primeiramente porque paciente tinha grandes
chances de ficar com sequelas em fungdo do AVC, e havia dito, anteriormente,
que ndo queria terminar seus dias em uma cadeira de rodas; depois, por causa da
personalidade da paciente e de seu estilo de vida. J4 no caso de Denise, seu
marido ndo estava preparado para perdé-la mais uma vez, j& que no passado
tiveram uma relacdo amorosa interrompida. O pedido para “fazer tudo” se
justifica por seu desejo em recuperar o tempo perdido afastado de sua amada, bem
como pela forma de enfrentamento da paciente. Entretanto, havia uma
preocupacdo em ndo causar mais sofrimento a paciente através de medidas futeis.

Ressaltamos que, em ambos os casos, os pacientes estavam sedados e
impossibilitados de tomar decisdes referentes ao tratamento, cabendo a familia
fazé-lo. Nos relatos a seguir, os pacientes puderam participar destas decisdes, e
tiveram seus desejos, principalmente relacionados a forma de morrer, respeitados

pela familia e pela equipe médica.
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“Nos momentos em que ela ficava licida, porque ela tinha encefalopatia, ela
dizia que ndo aguentava mais e que ndo queria uma vida limitada para ela, que
ndo precisava fazer mais nada heroico, que estava cansada (...) Decidimos tudo
juntos. O médico colocava as opgoes e diziamos que ndo queriamos vé-la
sofrendo (...) Td todo mundo triste, mas a gente entendeu que fazer mais do que
isso ¢ prolongar um sofrimento para todos, principalmente pra ela. Por isso
também estamos tranquilos, pois confiamos muito nos médicos e tomamos a
melhor decisdo, baseada em todas as informagdes que tinhamos. E foi muito bom
a equipe dar um tempo pra gente poder pensar e discutir em familia, sem
pressionar ninguém. E por outro lado, saber também que estamos em um hospital
que tem todos os recursos necessdrios para nos apoiar também foi fundamental
(Siléncio)” (Francisco, filho, 55 anos).

“Agora estou mais tranquila, decidimos fazer o que ele pedia. Nao podemos
desligar os aparelhos, mas ele queria ficar sedado. Pedia para ndo sentir dor,
pedia para ndo acordar mais. E a gente ficava angustiada, achando sempre que
ele podia melhorar. Agora estamos bem, mas ndo sei como vai ser quando ele de
fato morrer. (...) Ele sempre foi muito licido, muito inteligente, e sabia como
seria a progressdo dessa doenga. E ele dizia que ndo queria ficar com tubo e nem
com nada disso, queria apagar... ai conversamos muito, eu e os filhos todos, e
achamos que seria melhor pra ele ficar sedado. O médico concordou também,
porque chegou num ponto que nada mais pode trazer a vida que ele tinha antes
de ficar doente. E entdo, vamos esperar... agora estd nas mdos de Deus.” (Elisa,
esposa, 79 anos).

A situagdo descrita por Francisco aponta para a participacdo de sua mie
durante a internagdo, na conducdo do tratamento. Apesar do conhecimento de
todos acerca da doenca (cirrose hepdtica por hepatite C) e de sua evolugdo, a
paciente e a familia tentavam driblar seu avango, mantendo uma vida “normal” a
despeito da doencga. Ja no caso de Edson, que percebia sua deterioracdo fisica e
emocional decorrentes da DPOC, manifestou ainda em casa, que ndo queria ir
para a UTI e nem ser intubado, mas ndo teve sua vontade respeitada inicialmente
nem pela familia e nem pela equipe médica, que agia em consondncia com a
vontade dos familiares. S6 com o prolongamento da internagdo e com o aumento
do sofrimento do paciente, expresso em seu olhar e em fragmentos angustiados de
fala (segundo a familia), € que a familia resolveu considerar o pedido do paciente
para ser sedado e morrer em paz. A perda da consciéncia e da capacidade de
tomar decisdes e comunicd-las no estdgio final da vida, ndo pode tirar do
individuo o poder de decidir seu projeto de vida de forma antecipada. Em alguns
casos, os familiares podem fornecer informacdes sobre as preferéncias
previamente manifestadas verbalmente pelo paciente (CFM, 2012; PEREIRA,
2012; BUSSINGUER & BARCELLOS, 2013).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1111703/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 1111703/CA

167

Contudo, devido as caracteristicas culturais e ao grande tabu que envolve o
tema, a decisdo dos profissionais é muito baseada no receio da repercussio legal,
juridica, principalmente quando a vontade do paciente colide com a vontade dos
familiares. Por isso, a importancia da divulga¢do para a sociedade das Diretivas
Antecipadas de Vontade, principalmente em casos de doencas cronicas e
progressivas, documento em que se legitima a autonomia do paciente, sujeito de
sua histéria e de seu destino (BUSSINGUER & BARCELLOS, 2013).

Ademais, ndo podemos esquecer que a tecnologia disponivel em UTI para
manter a vida do doente pode ser um fator dificultador para o entendimento real
do quadro clinico deste por parte da familia. A morte iminente pode ser
obscurecida pelos equipamentos avancados de suporte de vida, e a familia passa a
mirar na “cura milagrosa”. Por outro lado, a prdépria equipe médica mantém a
convic¢do de que hd solucdo para problemas irreversiveis se todos os recursos
forem utilizados.

Por outro lado, nem sempre é possivel discutir antecipadamente os rumos
do tratamento no final de vida, especialmente quando se trata de doente jovem.
Em terapia intensiva, as intercorréncias acontecem frequentemente, demandando

da equipe médica interveng¢do rdpida e precisa, a fim de estabilizar o doente.

“Ele que escolheu tudo, o médico, o hospital. Ele e a empresa é que resolveram
tudo. Acho que nem ele imaginava que a coisa ficaria ruim, mas também ndo sei
se ele me falaria... para me poupar, acho (...) Confio muito na equipe médica,
eles conversam, explicam o que vdo fazer, e eu aceito porque ndo quero que meu
filho sofra. Ele lutou 2 dias para ndo ser intubado (choro)... foi muito triste
minha filha, porque ele ainda tava reconhecendo a gente mesmo ficando
apagado as vezes. E quando a médica chegou e disse que achava melhor ele ir
pro tubo, ele arregalou bem os olhos, como ainda ndo tinha feito nesses dias
todos, e me olhou desesperado. Comecei a chorar, mas lembrei que tinha que dar
forcas para ele e tudo o que fiz foi pegar sua mdo e dizer que tudo ia ficar bem
(choro). Mas acho que ele ndo acreditou em mim, porque continuava me olhando
com sofrimento” (Cristina, mde, 78 anos).

Nesse caso, ¢ importante lembrar que as equipes médica e de fisioterapia
tentaram estabilizar a parte respiratoria de Carlos com a ventilagdo ndo invasiva,
ja que este demonstrava muito medo de ser sedado e intubado. Infelizmente, nao
foi possivel sedd-lo apenas, pois ele apresentava um desconforto respiratdrio

severo. As medidas tomadas pela médica plantonista visavam a diminuir o
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sofrimento do paciente. Em relagdo as decisdes, vemos que Cristina aceitava
prontamente o que lhe era passado, pois respeitava as escolhas que seu filho tinha
feito anteriormente (equipe assistente, hospital). O paciente também contava com
0 apoio irrestrito de sua empresa, o que tranquilizava sua mae, também
beneficiada por esse suporte, tanto logisticamente (empresa providenciou
passagem aérea, hospedagem e colocou um motorista a disposicio) como
emocionalmente (havia sempre um funciondrio presente para amparar Cristina no

que ela precisasse).

6.2.5.
Relacao com a equipe médica

Grande parte das necessidades das familias em terapia intensiva refere-se a
comunicagdo entre a familia e a equipe de saude, de acordo com a Society of
Critical Care Medicine, tais como: ter ci€ncia das modifica¢des do quadro clinico;
compreender o que estd sendo feito no cuidado e por que; estar seguro de que a
decisdo quanto a limitacdo do tratamento curativo foi apropriada; poder expressar
0s seus sentimentos e angustias; ser confortado e consolado e encontrar um
significado para a morte do paciente (SOARES, 2007). A comunica¢do constitui
um dos pilares basicos que sustenta a filosofia e os preceitos da humanizacdo em
UTI (MORITZ, 2007; SOARES, TERZI & PIVA, 2007; SCHAEFER & BLOCK,
2009; NELSON et al.,, 2010; WEAVER; BRADLEY & BRASEL, 2012;
WIEGAND et al, 2013). Como discutido na parte referente a andlise das
entrevistas dos membros da equipe médica, a comunicacdo com o paciente e suas

familias € tdo importante quanto o cuidado técnico.

“Os médicos tém sido maravilhosos. Sempre conversam com a gente e quando eu
ligo, seja de manhd ou de noite, me atendem muito bem. Disso eu ndo tenho do
que reclamar. Deus colocou esse hospital no nosso caminho, porque onde ela
tava antes ninguém gostou. Demoraram muito pra fazer a tomografia e ela foi
apagando e ninguém sabia dizer o que estava acontecendo, ninguém explicava
nada” (Ana, filha 70 anos).

“Tenho conversado muito com equipe médica de forma clara e objetiva, sempre
pedindo muita informagdo. Sou engenheiro e tento entender tudo, a logica de
tudo, e entendi que os recursos se esgotaram e ela também entendeu isso. Os
médicos todos sdo de primeira qualidade. O médico sempre foi muito claro e
aberto com a gente” (Francisco, filho, 55 anos).
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Pela 6tica da familia, um cuidado de alta qualidade envolve comunicac¢do
franca, didria, precisa, sem a utilizacdo de termos técnicos e com compaixdo. O
progndstico deve ser informado para dar tempo para a familia se preparar e dizer
adeus a seu ente querido. Uma comunicacdo empdtica, efetiva e afetiva com as
familias de pacientes em situacao de terminalidade pressupde também que os médicos
tenham tempo e disponibilidade para conversar com os familiares sempre que
estes demandarem atencdo ou apresentarem dividas, e que tenham boa capacidade
de escuta (SOARES, 2007; SCHAEFER & BLOCK, 2009; NELSON et al, 2010;
SANTOS & BASSITT, 2011; SLEEMAN & COLLIS, 2013).

“Sabe, ontem eu tava preocupado depois do hordrio da visita, depois que eu
falei com vocé eu ndo aguentei e fui ld falar com o dr G.(médico-assistente). Ele
me pegou pelo brago e disse, vem cd, vamos ld ver a Denise. Sabe, ele enxugou
minha adrenalina. Isso é um ser humano. Meus médicos assistentes me ligam
todo dia” (Denis, marido, 63 anos).

“O Dr A. nos ajuda muito. Manda mensagem diariamente para a minha filha a
noite para informar sobre o estado do Edson. Confiamos muito nele. A qualquer
hora ele nos atende e estd disponivel” (Elisa, esposa, 79 anos).

O cuidado e o amparo fornecidos pelos médicos-assistentes em nossa
pesquisa foram fundamentais para que os familiares entrevistados pudessem se
preparar para a morte de seu familiar, mesmo sendo uma experiéncia penosa,
dolorosa e adversa. Entretanto, encontramos também a percepcdo de que a
comunicagdo foi deficitdria, pela falta de clareza, de objetividade e de preparo

emocional dos médicos.

“A médica ndo foi clara, podia ter dito que ele tinha metdstase, ndo foi legal
descobrir tudo aqui no CTI de uma s6 vez” (Beatriz, esposa, 65 anos).

De fato, uma das grandes barreiras na comunicacdo da equipe com a
familia € a dificuldade relacionada ao modo de falar, de forma clara e direta, sobre
0s progndsticos e tratamentos limitados, por receio de tirar a esperanca do
paciente e de sua familia ou, simplesmente, de estabelecer o bom vinculo com
base em uma comunicacdo efetiva. A transmissdo de “mdas noticias” suscita nos

médicos medo, desconforto, impoténcia, frustracdo, etc., sentimentos
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normalmente silenciados e pouco compartilhados entre os membros da equipe. A
comunicagdo requer dos médicos habilidades que ndo foram abordadas e nem

desenvolvidas durante sua formag¢do (AFONSO & MINAYO, 2013).

“Acho que falta um treinamento para as pessoas terem um mesmo objetivo,
sabe? Simplesmente cumprem protocolos, sabe. Ndo existe um respeito com a
dor, o sofrimento e o amor do familiar. Quem td do lado de fora da porta do
CTI ndo existe, tanto para as atendentes de enfermagem como para os médicos
de plantdo que, normalmente, sdo jovens e a meu ver despreparados. Eu ndo
estou falando de competéncia técnica, pois eu ndo tenho nem condicoes de
avaliar, mas em relagdo ao trato, a psicologia, eles ndo tem nenhum aqui neste
hospital. Poucos se mostraram afdveis. Vocé vé, um dia desses eu fiquei
irritado. Denise tinha acabado de ser transferida para um outro leito no CTI e
estava chorando, me chamando. Eu voltei e um médico disse: ‘vocé ndo pode
ficar aqui enquanto estamos instalando a paciente’. Eu falei: ‘eu so quero
acalmar a minha esposa, eu jd vou sair, ndo vou permanecer aqui. Eu respeito
o trabalho de vocés, mas por favor, respeita a minha preocupagdo, a dor da
minha esposa e a minha também. Eu s6 vou ld fazer um carinho’. E o médico
continuou falando e eu disse, vocé é desumano. E ele disse: ‘ndo esqueca que
nos ja salvamos a vida da sua esposa uma vez’. (...) Quer dizer, ele tentou me
humilhar, tipo, nos que salvamos sua esposa. Ndo fez mais que sua obrigagdo,
né? Agora, trato, ndo tem; psicologia, nenhuma. Falta comer muito feijdo (...)
agora eu ouvir de um médico de plantdo, que é um orangotango travestido de
médico, falar o que ele falou... Os médicos plantonistas precisam tirar esse
rotulo de semideuses” (Denis, marido, 63 anos).

O entrevistado apresentou diversas queixas hostis e agressivas
relacionadas aos médicos plantonistas. Notamos também, durante os
atendimentos, os conflitos que surgiam no dia a dia da internag@o de sua esposa.
Havia um clima bélico instalado, pois os plantonistas também reagiam as
provocacdes, por vezes verbalmente ou afastando-se e impedindo qualquer
aproximacdo. Como ressaltam Penello & Magalhdes (2010); Santos & Bassitt
(2011) e Afonso & Minayo (2013), existe uma falta de preparo da equipe de
saide, em especial dos médicos.

Os médicos intensivistas, em sua maioria, sd0 muito jovens, recém-
formados e valorizam muito a técnica, os parametros, em detrimento da relaco.
Frequentemente relatam que se sentem despreparados diante da morte e do
morrer. Esse profissional possui habilidades no manejo com pacientes graves e na
utilizacdo dos recursos tecnoldgicos sofisticados, e desfruta de certo prestigio e
poder diante de outros especialistas médicos em funcdo de seu conhecimento
ampliado no trato com pacientes criticos (MENEZES, 2001). Entretanto, sua

posicdo pode oscilar entre dois pélos: da onipoténcia até o limite da fragilidade
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humana, quando se confronta com a insuficiéncia de seus recursos (MENEZES,
2006). A onipoténcia do médico, destacada no relato do entrevistado, encontra eco
no processo de mitificag@o social e institucional de sua figura como o salvador e
‘senhor da vida e da morte’ (SILVA & AYRES, 2010; SANTOS; AOKI &
CARDOSO, 2013).
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7
Consideracoes finais

“Nem tudo que escrevo resulta numa realizacdo, resulta mais numa tentativa. O que
também é um prazer, pois nem tudo eu quero pegar. As vezes, eu quero apenas tocar.
Depois, o que toco, as vezes floresce, e os outros podem pegar com as duas maos”
(CLARICE LISPECTOR).

Ao concluir essa pesquisa, percebo-me com mais questionamentos do que
quando iniciei esse estudo, afinal, como visto, a terminalidade do paciente em
terapia intensiva é composta por indmeras dimensdes e afeta todos os atores em
cena no palco da vida — o paciente, sua familia e os membros da equipe médica.
Certamente, outros membros da equipe de sauide intensivista sdo afetados
também, mas optei por escutar o médico, por seu dominio e poder diante do
processo do morrer no setting da UTIL.

A terminalidade em terapia intensiva tem sido muito estudada atualmente
em fungdo dos aspectos éticos, bioéticos, legais e econdmicos relacionados ao uso
da tecnologia nesse ambiente. Além disso, existe também, na sociedade ocidental
contemporanea, um movimento crescente dos cuidados paliativos, que reivindica
mais dignidade ao processo de morte, com criticas ao uso excessivo de tal
tecnologia.

Apesar de a morte estar inscrita na natureza humana, ela atinge de maneira
muito singular cada ser humano, pois a reacio a este evento depende de inimeros
fatores: quem estd morrendo (idade, papel na familia, o tipo de morte, etc.), quem
€ o enlutado (personalidade, historia passada de perdas, religido, suporte social e
familiar, etc.) e como € a relagc@o entre eles. No contexto hospitalar acrescem-se
ainda o médico e a complexa teia que se forma entre este, o paciente e sua familia.
Portanto, a terminalidade ¢ um fend6meno multifacetado, que envolve decisdes
dificeis, muitas vezes tomadas em cardter de urgéncia. Nesta investigacdo,
objetivamos compreender como este processo € vivenciado por familiares e pela
equipe médica em UTI. A literatura acerca do tema é ampla, mas acreditamos que
esta pesquisa tem um ineditismo, pois grande parte dos trabalhos publicados em
nosso pais concentra estudos realizados em hospitais piblicos ou universitarios, e

apresentam dados que contrastam com 0s nossos, em especial no que se refere ao
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processo de comunicacdo e a tomada de decisdo, em fun¢@o das particularidades
de cada institui¢cdo e da politica publica de satide vigente no Brasil.

Outra peculiaridade reside na minha dupla identidade, sendo
simultaneamente pesquisadora e psicologa hospitalar da instituicio na qual foi
realizada a presente investigacdo. Tal como foi desafiador e dificil despir-me,
inicialmente, da minha identidade profissional e ver a realidade pela lente da
pesquisadora, foi também dificil percorrer o caminho inverso. Voltar a atuar como
psicdloga hospitalar ao terminar a pesquisa de campo gerou certo incomodo, pela
necessidade de readaptacio a esse papel. Percebi que fiquei mais critica e
reflexiva quanto & minha assisténcia ao paciente e a sua familia em UTI e quanto a
minha insercdo na institui¢do, uma vez que € grande a responsabilidade ao ser
testemunha ocular, muitas vezes, silenciosa, outras, acolhedora, do processo de
morte do paciente.

De maneira geral, notamos que ambos os grupos de entrevistados sofrem,
a sua maneira, diante da iminéncia de morte do paciente. Obviamente, o cuidador
familiar tem um vinculo significativo com o moribundo e enluta-se pela
possibilidade de perdé-lo. O cuidador profissional, o médico intensivista, sofre
por ndo conseguir salvar sua vida, a despeito de todos os recursos tecnolégicos
disponiveis em UTI, vendo a morte como fracasso. Por outro lado, naturalizam a
ocorréncia de morte nesse setor, ja que lidam com pacientes graves diariamente,
com doengas ameagadoras a vida. A familia, diferentemente, € surpreendida com
a terminalidade de seu ente querido, que chega sem avisar, de forma subita e
repentina, sendo a negagéo e o entorpecimento (presenca de choque, incredulidade
e descrenca) frequentes nesse momento. A dimensdo da surpresa, do susto e do
inesperado promovem grande angustia e sofrimento, ocasionando intensas
vivéncias de desamparo.

Anteriormente ao diagndstico da terminalidade, os familiares
experienciam um momento de crise propiciado pela interna¢do do paciente em
UTI, precisando ajustar-se a esse novo ambiente. Mostram-se assustados diante de
tantos aparelhos, cateteres, monitores, etc., e até incomodados, mas aliviados por
saberem que tamanha tecnologia destina-se a salvar vidas. H4 também a
percepcdo de que a estrutura fisica desse setor e seu modo de funcionamento

contribuem para afastar a familia dos cuidados ao paciente. Preocupam-se com o
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sofrimento deste, principalmente com a dor, com seu isolamento e com os
procedimentos realizados.

Aliado a esses fatores geradores de estresse no grupo familiar, outro fator
importante refere-se ao tempo de internagdo e ao tempo vivenciado de
terminalidade. Constatamos que o prolongamento da internacdo, como ocorreu
com a maior parte dos pacientes, junto com o alto risco de morte, promovem
desequilibrio no sistema familiar, ressaltando a impoténcia dos seus membros e
fazendo emergir sentimentos ambivalentes, pois, a0 mesmo tempo em que a
familia ndo quer que o paciente morra, também néo deseja vé-lo sofrendo. Vimos
que, como demonstra a literatura, as UTIs promovem a distandsia ao prolongarem
o morrer do paciente com doenga grave, progressiva e irreversivel, constituindo
um cendrio propicio para o surgimento de conflitos entre a familia e a equipe
médica. A promog¢do da distandsia nessas unidades relaciona-se a dificuldade de
ambos os grupos em aceitar a terminalidade do paciente, ao avango das técnicas
da medicina (ventilagdo mecénica, hemodidlise, nutricio enteral e parenteral,
entre outros), a percepg¢ao, por parte dos médicos, da falta de respaldo técnico e ao
medo de processo. Evidenciamos que hd um despreparo da equipe intensivista em
indicar a abordagem paliativa e um desconhecimento acerca dos aspectos éticos e
legais envolvidos.

Se, por um lado temos o cardter subito e repentino da terminalidade, por
outro, hd uma espera longa e incerta quanto ao momento da morte. Por mais que
os médicos adotem parimetros objetivos indicativos de uma evolugdo
desfavordvel, o paciente pode surpreender e revelar outro desfecho, como
aconteceu com uma participante, que teve sua morte adiada com a alta da UTI,
reiterando a incerteza e o desconhecimento de todos perante a morte. Entretanto,
por mais que a morte seja uma certeza, seu tempo de ocorréncia é desconhecido,
como demonstraram trés participantes, que permaneceram ‘mortos-vivos’ por
muito tempo na UTI, sobrecarregando a familia fisica e emocionalmente, com
riscos de desgaste na relagdo com a equipe médica.

O luto antecipatério foi um recurso adaptativo utilizado pelos familiares,
proporcionando uma reorganiza¢do de seus recursos para enfrentar a perda
iminente de seu ente querido. Chamou-nos aten¢do o fato de que muitos deles
apresentavam lutos superpostos, ou seja, reviveram naquela experiéncia atual,

outros lutos por perdas de pessoas significativas (filhos, e pais), potencializando
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ainda mais o sofrimento. Como vimos, se perdas passadas ndao forem bem
resolvidas e integradas na familia, podem obstaculizar o enfrentamento da perda
atual, tornando mais penoso o processo adaptativo e deixando o familiar mais
vulnerdvel a depressdo, ao luto complicado e ao transtorno do estresse pds-
traumadtico no periodo pds-morte.

Contudo, encontramos também no grupo dos familiares o comportamento
resiliente. Dentre os fatores que facilitaram a aceitagio e o enfrentamento desse
momento dificil estdo o suporte social e familiar, a sensacdo de que o doente
viveu bem a sua vida, a qualidade do vinculo familia-paciente, a boa relagdo com
a equipe médica, a percep¢ao de que o doente nio esta sofrendo, muitas vezes por
ter sido silenciado pela sedacdo, e a presenca da religido ou da espiritualidade.
Tais fatores sdo também descritos na literatura como sendo determinantes
importantes do ajustamento familiar em situagdes de adoecimento e de perdas.

Em ambos os grupos pesquisados encontramos a valorizagdo do processo
de comunicacdo em situagdes de terminalidade, fato também evidenciado na
discussdo tedrica como fundamental para os cuidados de fim de vida e para a
satisfacdo familiar. Todos os participantes enfatizaram a importancia de a
comunicagdo ser empdtica, aberta, franca, respeitosa, afetiva e efetiva. O cuidado
e o amparo fornecidos pelos médicos-assistentes e pela equipe intensivista foram
essenciais para que os familiares pudessem se preparar para a morte de seu
familiar, mesmo sendo uma experiéncia penosa, dolorosa e adversa. Porém, houve
momentos em que a comunicacio foi considerada deficitaria, denotando a falta de
habilidades e de empatia do médico, visto como despreparado e onipotente.

De forma geral, os familiares mostraram-se satisfeitos com a comunicacao
com os membros da equipe médica, aspecto importante para o processo de tomada
de decis@o. Na otica da familia, houve a hegemonia do modelo compartilhado, a
priorizacdo de medidas paliativas e a identificacdo de medidas fteis, a fim de
garantir o conforto e a dignidade do processo do morrer do paciente. As decisdes
referentes aos cuidados de fim de vida eram baseadas na suposicdo da vontade
prévia do paciente, bem como nos desejos manifestos por este durante a
internacdo. Notamos que hd uma valorizacdo acerca da participacido do paciente
no processo decisdrio, afinal é a ele que competem as decisdes de sua vida bem
como de sua morte. Como dito acima, apesar da literatura pesquisada ressaltar a

importancia da comunicacdo e do processo de decis@o compartilhado, as
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pesquisas em nosso pais mostram que, raramente, o paciente € informado com
clareza de seu diagndstico e progndstico, que ndo hé espaco para os desejos dos
pacientes e nem acolhimento das necessidades dos familiares e que ha prevaléncia
do modelo paternalista.

Pela 6tica dos médicos, depreendemos que hd a coexisténcia dos dois
modelos de tomada de decisdo; ora utilizam o modelo compartilhado, ora o
modelo paternalista, dependendo da compreensdo da familia acerca da
terminalidade e da existéncia ou ndo de conflitos familiares. Buscam equacionar o
sofrimento do paciente relacionado ao tratamento versus o potencial beneficio
deste, associando aspectos emocionais, cognitivos, espirituais e familiares. Apesar
de criticarem a distandsia, as vezes permitem-na, com o intuito de dar tempo a
familia para se preparar para a perda de seu ente querido. Mas, o direito do
paciente a uma morte digna estd sendo respeitado? O sofrimento da familia é
maior do que o sofrimento do paciente? Enfim, perguntas para serem consideradas
no processo de tomada de decisdo.

Cabe ressaltar que, na institui¢do em que a pesquisa de campo ocorreu, ha
uma cultura que valoriza a humanizagdo, o cuidado singular e personalizado ao
paciente e a sua familia, especialmente nos momentos finais de vida. Mais
especificamente na UTI deste hospital, existem algumas acdes humanizadas em
situacdo de terminalidade que preconizam a flexibilidade do horario de visitas, a
entrada de criancas, o acompanhamento psicoldgico, a realizacdo de rituais de
despedida, a entrada livre de religiosos, a colocagdo de objetos pessoais
importantes (santinhos, fotos, tercos, 4gua benta, etc.) junto ao leito do paciente e
a transmissdo de informacdes por telefone. Hi também a figura do médico
assistente, personagem importante nesse contexto, pois ele € o responsdvel por
garantir a continuidade do tratamento do paciente e por conversar diariamente e
frequentemente com a familia, proporcionando-lhes seguranca e confiancga.

A pesquisa revela também que, na referida institui¢do, hd um seguimento
da tendéncia atual, que indica a integracdo dos cuidados paliativos aos cuidados
intensivos em UTI, mormente em situagdes finais de vida, em que o foco deve ser
0 bem-estar do paciente, a promog¢ao de uma morte digna e a evitacdo de medidas
fiteis, a partir de consenso com a familia. Importante lembrar que os pacientes ali
internados pertencem, majoritariamente, a classe alta do Rio de Janeiro e possuem

status sociocultural. Sabemos que, a relagdo médico-paciente-familia € sujeita a
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variagdes conforme a insercdo social, os valores e as crencas vigentes dos
envolvidos, entre outras. Nesse caso, pensamos que o pertencimento do paciente e
de sua familia a classe alta, bem como o fato de pagar pelo acompanhamento
médico, contribuem para o estabelecimento de uma relacdo simétrica, em que a
comunicagdo franca, clara, frequente e esclarecedora é essencial.

Atentamos ainda para a primazia da competéncia em detrimento dos
cuidados. As condutas e acdes médicas sdo baseadas estritamente em parametros
objetivos, clarificados a partir de indices de gravidade, de protocolos e de
algoritmos. No rastro da objetivacdo temos a classificacdio dos pacientes em
situacdo de terminalidade, a fim de facilitar a otimizacdo do tratamento e a
alocagdo de recursos. As seguintes classificacdes apareceram de forma recorrente
nas falas dos entrevistados: paciente agudo versus paciente crdnico; paciente
jovem versus idoso; paciente com qualidade de vida prévia versus paciente sem
qualidade de vida prévia; morte esperada versus morte inesperada. A esfera do
cuidado, do ‘ndo técnico’, € considerada um desvio do foco da equipe, que é o
cuidado ao paciente. Apesar do reconhecimento da importincia da familia, esta é
vista como presencga incdmoda, pois indaga e questiona, sendo dificil dar conta do
paciente grave e das demandas e necessidades da familia. A importincia do
profissional psicélogo para cuidar da familia € ressaltada.

Nos capitulos iniciais da tese, discutimos algumas barreiras na formacao e
na pratica médica que interferem no cuidado dispensado ao paciente e a sua
familia, e que foram também elencadas pelos participantes: fatores ocupacionais
proprios da estrutura e do funcionamento da UTI (excesso de burocracia,
pacientes graves, falta de espaco fisico para abordar as familias com privacidade,
falta de tempo, etc.), fatores pessoais (personalidade do médico, problemas
pessoais no dia do plantdo) e falta de preparo durante a formagdo. Quanto a este
aspecto, vimos que os médicos sdo formados dentro da racionalidade da
biomedicina, promotora de uma assisténcia dicotdmica que preconiza 0 nio
envolvimento emocional com o doente e sua familia, e aprendem a equilibrar a
competéncia e o cuidado a partir da experiéncia. Ademais, vdo moldando seus
conhecimentos a partir das aulas de anatomia, em um corpo sem voz, semelhante
ao doente sedado em terapia intensiva.

Destacamos, ainda, o apreco dos intensivistas pela tecnologia e seu lugar

privilegiado dentro do hospital, assumindo poder e dominio no manejo do
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paciente grave e na utilizagdo de equipamentos de suportes avancados de vida,
denotando, em muitas situacdes, uma atitude de onipoténcia, posta em xeque
diante da inexorabilidade da morte. No contato com a finitude do paciente
experimentam uma ambivaléncia entre sensibilizag@o, aproximagao e empatia, € 0
distanciamento. Os mecanismos de defesa mais utilizados pelos entrevistados
foram a racionalizag¢do; o distanciamento e a negacdo dos sentimentos; € a
despersonalizacdo e a negacdo da importincia do individuo. Vivenciam lutos pela
perda dos pacientes, em especial, 0s mais jovens, com os quais se identificam,
mas buscam naturalizar os sentimentos e as emocdes despertados diante da morte
e do morrer.

Acreditamos que as reflexdes tecidas ao longo deste estudo tenham
contribuido para elucidar o impacto da terminalidade do paciente em UTI para a
familia e para a equipe médica. Arriscamos, portanto, sugerir caminhos que
devem ser trilhados pelos profissionais de saide intensivistas, pelos formadores
médicos, pelos gestores dos hospitais e pela sociedade em geral, em busca de um
aprofundamento tedrico-conceitual, com contribuicdes capazes de aproximar
existencialmente a morte, ao invés de afastd-la. Rezende (2000) nos ensina que,
quando compartilhamos a percepcdo da proximidade da morte, atenuam-se 0s
sentimentos de soliddo e de derrota diante do abismo, dando lugar a um momento
de cumplicidade, de muita intimidade, com uma estranha leveza, no lugar do peso
insuportavel.

Ressaltamos a importincia da criacdo de espacos de escuta nos hospitais,
em especial nas UTIs, que incluam os dois grupos de cuidadores estudados neste
trabalho. Espacos que acolham e propiciem a elaboracio dos significados
produzidos por cada familiar acerca da morte, a fim de reduzir incidéncia de luto
complicado e do transtorno do estresse pOs-traumdtico; bem como espagos
institucionais que cuidem da dor do “curador ferido”. Sugerimos também a
ampliacdo da discussio sobre a morte e o morrer na sociedade, incluindo aspectos
éticos e bioéticos (eutanasia, distandsia, ortotanasia, testamento vital), e a difusdo
dos cuidados paliativos e de sua filosofia que contempla o doente em sua
totalidade.

Ademais, este estudo aponta para a necessidade de realizagdo de outras
investigagdes, a fim de dar continuidade ao estudo acerca da morte e do morrer no

contexto hospitalar, haja vista a multidimensionalidade desses fendmenos.
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Investigacdes que promovam um debate interdisciplinar, aproximando da
biomedicina outras ciéncias, que podem ampliar o olhar do médico, como as
ciéncias sociais € humanas, ao incluir os aspectos simbdlicos e existenciais da
morte. Sugerimos também pesquisas longitudinais em nosso pais acerca do luto
p6s-morte, visando compreender os multiplos significados da perda e os modos de
enfrentamento das familias.

A morte, em geral, ndo é escolha; é destino. E para aceitd-la, é preciso
estar vivo. Quanto mais negamos a morte, temos como consequéncia, fazer
escapar a vida. Dessa forma, trazer a reflexdo sobre a terminalidade da vida é
condicdo para garantirmos uma qualidade de vida e de morte para todos. Afinal, é

porque somos finitos que cada gesto faz sentido.
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ANEXO |

Roteiro das entrevistas

1) Dados de identificagdo do paciente (idade, profissdo, composicdo
familiar, diagnéstico, motivo da internagdo em UTI, tempo de

internacdo)

Os topicos abordados serdo:

- Com a equipe médica: experiéncia de trabalho em Terapia Intensiva;
percepcdo sobre o paciente gravemente enfermo e com risco de morte; percepcao
sobre a participag@o da familia em situacdes de terminalidade (como vocé imagina
que o familiar se sente diante dessa situag@o?); aspectos valorizados no processo
de tomada de decisdes (como vocé acha que a familia poderia ajudar a equipe?);
percepcdo sobre a comunica¢do de noticias dificeis (como vocé acha que poderia
ajudar esse familiar?); concepg¢@o sobre a morte € o morrer.

Caso vocé fosse um familiar, como vocé acha que se comportaria?

- Com o cuidador familiar: percepc¢do sobre doenca e evolugdo clinica;
relacdo prévia com paciente; representacdo deste na familia; percepcdo sobre a
comunicagdo com equipe médica (como voc€ acha que a equipe médica poderia
ajudar a familia?); aspectos valorizados no processo de tomada de decisoes;
concepcdes sobre a morte € 0 morrer.

Caso vocé fosse um membro da equipe, como acha que se comportaria?

Pergunta final: Existe mais alguma coisa que vocé gostaria de falar sobre

esse assunto?
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ANEXO Il

Termo de consentimento livre e esclarecido

Instituicao: Pontificia Universidade Catélica do Rio de Janeiro

Tema da pesquisa: O paciente gravemente enfermo e a relacdo médico-familia
Pesquisadora: Mayla Cosmo Monteiro

Email: mayla.cosmo@uol.com.br Telefone: 997245700

Orientadora: Andrea Seixas Magalhdes - Email: andreasm @puc-rio.br

Vocé estd sendo convidado a participar desta pesquisa, que tem como
objetivo geral investigar a relagio médico-familia diante do paciente gravemente
enfermo em Centro de Terapia Intensiva (CTI).

Sua participagdo é voluntdria, e voc€ pode interromper a entrevista quando
assim desejar; fazer as perguntas que julgar necessdrias; recusar-se a responder
perguntas ou falar de assuntos que lhe possam causar qualquer tipo de
constrangimento. A participacdo nessa pesquisa ndo apresenta nenhum risco, a
exceg¢do, talvez, de certa timidez que algumas pessoas podem manifestar ao longo
da entrevista. Em caso de constrangimento, a entrevista poderd ser interrompida
por pedido do entrevistado. Sua recusa em participar desta pesquisa nao trard
nenhum prejuizo em sua relacdo com o pesquisador ou com a institui¢o.

A pesquisa € realizada a partir de uma entrevista gravada e,
posteriormente, transcrita, permanecendo sob a responsabilidade da pesquisadora
todo e qualquer dado de identificacio. Todas as informagdes t€m cardter
confidencial, portanto, sua identidade serd mantida em sigilo. Seu nome e de
todos os individuos mencionados na entrevista serdo substituidos por outros,
ficticios.

Com sua adesdo, vocé ird contribuir para a ampliacdo do conhecimento
relacionado as repercussdes da internagdo do paciente gravemente enfermo em
CTI para a familia e para a equipe médica. Assinando este formuldrio de

consentimento, vocé ird autorizar a pesquisadora a utilizar, em ensino, pesquisa e
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publicacdo, as informacdes prestadas na entrevista, sendo preservada sua
identidade e a dos membros da sua familia.

Vocé ndo terd nenhum tipo de despesa por participar desta pesquisa, €
nada serd pago por sua participacdo. Entretanto, voc€ poderd ter acesso aos
relatérios da pesquisa contendo os resultados do estudo. Sempre que quiser podera
pedir mais informagdes sobre a pesquisa e entrar em contato com a pesquisadora.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido serd fornecido em duas

vias, ficando uma com a pesquisadora e outra com o participante.

Rio de Janeiro, / /

Entrevistado

Mayla Cosmo Monteiro

Pesquisadora
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ANEXO il

Pareceres dos comités de ética

PONTlch:A UNIVERSIDADE CATéLlCA
DO RIO DE JANEIRO

Camara de Etica em Pesquisa da PUC  Rio
PARECER DA COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA DA PUC-RIO (2013-20)

A Comissao de Etica em Pesquisa da PUC-Rio foi constituida como uma Camara especifica do Conselho de
Ensino e Pesquisa conforme decisdao deste érgédo colegiado com atribuicdo de avaliar projetos de pesquisa do
ponto de vista de suas implicagdes éticas.

Titulo: “Terminalidade em terapia intensiva e suas repercussoes para familiares e equipe médica” (Departamento
de Psicologia da PUC-Rio)

Autora: Mayla Cosmo Monteiro (Doutoranda do Departamento de Psicologia da PUC-Rio)

Orientadora: Andrea Seixas Magalhaes (Professora do Departamento de Psicologia da PUC-Rio)

Apresentagao: O projeto com uso de uma metodologia clinico-qualitativa (Turatu, 2008) pretende investigar como
a familia e a equipe médica vivencia o processo de terminalidade do paciente. Vai buscar especificamente os
significados atribuidos por esses sujeitos ao processo de terminalidade. Serd utilizada entrevista semi-estruturada
junto a equipe responsavel (cinco médicos) pela assisténcia a pacientes internados em Centro de Terapia
Intensiva (CTI) de hospital privado, localizado na zona sul do Rio de Janeiro e a cinco familiares de cinco
pacientes.

Aspectos éticos: O projeto evidencia o respeito aos principios e valores estabelecidos no Marco Referencial,
Estatuto e Regimento da PUC-Rio no que se refere as responsabilidades de seu corpo docente e discente. O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido expoe de forma clara os objetivos, procedimentos e atividades a
serem desenvolvidas. Garante a nao identificagdo do participante voluntario e de ser mantido o carater confidencial
das informacdes relacionadas & privacidade. O Termo respeita a dignidade da pessoa, contudo observa-se que
sua aplicagdo, especialmente junto aos familiares de seus pacientes, deve adequar-se a delicadeza do momento
vivido pelos mesmos.

Parecer: Considerando os elementos acima expostos, somos de parecer favordvel a aprovagdo do projeto
quanto aos principios e critérios estabelecidos pela Comissao de Etica em Pesquisa da PUC-Rio.

o
VAL ;’&xu)gm ERAGAN
r

| {
Prof. Joéé Ricardo Bergmann
Presidente do Conselho e Ensino e Pesquisa da PUC-Rio

Rio de Janeiro, 05 de julho de 2013

Vice-Reitoria para Assuntos Académicos

Rua Margués de Sao Vicente, 225 - Gavea - 22453-900.

B Rio de Jansiro - RJ - Tel. (021) 3527 1619 FAX (021) 3527 1132
E-mail: viac@puc-rio.br
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