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Resumo

A comunicagdo entre paciente, familia e equipe médica no contexto da terminalidade torna-se complexa
em funcdo da multiplicidade de fatores envolvidos. Neste artigo, objetivamos investigar a visdo do
médico intensivista acerca da participagdo da familia em situacdo de terminalidade em UTI e da
comunicacdo de mas noticias. Realizou-se uma pesquisa qualitativa, na qual foram entrevistados seis
membros da equipe médica intensivista de um hospital privado de médio porte. Da analise do contetdo
das entrevistas emergiram seis categorias: percepcdo sobre o paciente em situacdo de terminalidade;
emocdes frente & morte e ao morrer; conflitos éticos; familia diante da terminalidade; comunicando méas
noticias e relagdo médico-familia no processo de tomada de decisdes. Neste trabalho, séo apresentadas as
trés Ultimas categorias. Os resultados mostraram que o processo de comunicagdo é valorizado, com énfase
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na comunicacdo empatica, afetiva e efetiva. Quanto ao processo de tomada de decisdo, ora 0 modelo
compartilhado é utilizado, ora 0 modelo paternalista, dependendo da compreensdo da familia acerca da
terminalidade. Apesar do reconhecimento da importancia da familia, esta é vista como presenca
incdmoda, pois indaga e questiona. O trabalho interdisciplinar e colaborativo entre os membros da equipe
de salde tem destaque.

Palavras-chave: Unidade de terapia intensiva; médico intensivista; familia; comunicagao.

Abstract

Communication between patients, families and medical staff in the context of terminality becomes
complex due to the multiplicity of factors involved. In this paper we seek to investigate the intensivist
doctor’s point of view regarding the participation of the family in a terminal situation in ICU and the
communication of bad news. We performed a qualitative research in which we interviewed six members
of the intensivist medical staff of a medium-sized private hospital. Six categories emerged from the
content analysis of the interviews: perception of the patient in terminal condition; emotions towards
death and dying; ethical conflicts; family facing terminality; communicating bad news; and the doctor-
family relation in the decision-making process. In this study we will present the last three categories. The
results showed that the communication process is valued, with emphasis on an empathic, affective and
effective communication. Concerning the decision-making process, at times the shared model is used, at
others the paternalist model, depending upon the family’s understanding of terminality. Despite the
acknowledgement of the importance of the family, the latter is seen as an uncomfortable presence since it
pries and questions. Special attention is given to interdisciplinary and collaborative work between
healthcare staff members.

[K]

Keywords: Intensive care unit; intensivist doctor; family; communication.

Introducao

O cuidado aos familiares é uma das partes mais importantes do cuidado global dos
pacientes internados em Unidade de Terapia Intensiva - UTI (Moritz et al., 2011). Mortes
inesperadas em decorréncia de doengas agudas ou seguidas pelo agravamento de alguma
doenca de base, situacdes frequentes nesse setor, irrompem no seio da familia durante a
hospitalizacdo, acarretando desequilibrio no sistema familiar, acompanhado pela
percepcao de descontinuidade de sua histdria de vida e por sensagdes de impoténcia, de
fragilidade e de vulnerabilidade.

Com o intuito de melhorar as préaticas no atendimento aos pacientes em situacao de
terminalidade, consensos vém sendo desenvolvidos nos Gltimos anos em todo o mundo,
focalizando o controle de sintomas, as habilidades de comunicacdo com a familia e a
educacgdo sobre cuidados paliativos, entre outros (Moritz et al., 2011; Santos & Bassitt,
2011).

Os cuidados paliativos tém como objetivo principal a promocdo da qualidade de
vida do paciente até a sua morte, através da prevencao e alivio do sofrimento, bem como
do cuidado integral (Kappaun & Gomez, 2013).

O paciente em fase final de vida é descrito na literatura, na maior parte das vezes,
como paciente terminal, ou seja, como aquele que apresenta uma doenca avancada,
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).
Dentro do contexto da terminalidade da vida em UTI, a énfase do processo
comunicacional recai sobre a diade médico-familia, ja que geralmente os pacientes estdo
sedados e impossibilitados de se comunicar. Entretanto, a despeito das inovacfes
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tecnoldgicas da biomedicina, a comunicagdo permanece um grande desafio para 0s
profissionais, mormente quando se trata de “mas noticias”, que tém como consequéncia
imediata uma transformacao radical e drastica nas perspectivas e possibilidades futuras do
paciente e de seus familiares, em funcdo das alteracdes negativas na vida destes (Lino,
Augusto, Oliveira, Feitosa & Caprara, 2011).

A importéncia da relacdo entre a equipe de salde e a familia € citada por diversos
autores, que consideram a comunicagdo adequada, 0 respeito e a compaixao para com o
paciente e seus familiares a chave determinante para a satisfacdo familiar. A comunicacgdo
em situagOes de terminalidade torna-se complexa em funcéo dos fatores envolvidos e é
parte fundamental do cuidado aos familiares. Porém, nestas circunstancias, a relacdo
médico-familia enfrenta momentos cruciais, pois ambos devem enfrentar a gravidade da
doenca e os limites do tratamento, a despeito de todo aparato farmacolégico e tecnoldgico
disponiveis (Nelson et al., 2010; Moritz et al., 2011; Weaver, Bradley & Brasel, 2012;
Wiegand, Grant, Cheon & Gergis, 2013).

Tao importante quanto os cuidados médicos dispensados ao paciente critico, a
comunicacdo 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. A biomedicina é constituida por uma dupla dimensdo, competéncia /
cuidado, que se interconecta na pratica biomédica, fazendo surgir uma ‘tensdo
estruturante’, muitas vezes dificil de solucionar. A competéncia ¢ associada a linguagem
das ciéncias basicas, ao conhecimento, as habilidades médicas, a técnica, ao fazer e a acéo.
O cuidado refere-se ao ndo-técnico, ou seja, as atitudes de compaixdo, de empatia e
envolve relacdo (Menezes, 2006; Bonet, 2004). Dentro da UTI, tal tensdo se presentifica
explicitamente, haja vista a importancia da tecnologia nesse setor, produzindo uma
primazia da competéncia em detrimento dos cuidados (Menezes, 2006); 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).

Em vista disso, realizou-se uma pesquisa com o objetivo de compreender a visao do
médico intensivista acerca da participacdo da familia em situacdo de terminalidade em
UTI e da comunicagdo de més noticias.

Materiais e Métodos

Esse trabalho constitui-se de uma pesquisa descritiva de cunho qualitativo,
realizada em um hospital privado de médio porte do Rio de Janeiro. Participaram deste
estudo seis membros da equipe médica da UTI do referido hospital, sendo cinco
plantonistas e um rotina da unidade, dois do sexo masculino e quatro do sexo feminino. A
idade dos participantes variou de 25 a 38 anos, e o0 tempo médio de trabalho dos mesmos
nesse setor é de aproximadamente nove anos.

Foram realizadas entrevistas baseadas em um roteiro semiestruturado,
contemplando as seguintes tematicas: a experiéncia de trabalho em terapia intensiva; a
percepgao sobre o paciente gravemente enfermo e com risco de morte; a percepgao sobre a
participacdo da familia em situacdes de terminalidade; os aspectos valorizados no processo
de tomada de decisdes; a percepcdo sobre a comunicagdo de noticias dificeis e a
concepcao sobre a morte e 0 morrer.
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Na medida em que a primeira autora deste trabalho faz parte, como psic6loga
hospitalar, da equipe multiprofissional da UTI do hospital em que o estudo de campo
ocorreu, 0 acesso aos sujeitos da pesquisa foi facilitado. Utilizamos também como
ferramenta a observacdo participante durante o periodo de coleta de dados (de janeiro a
marco de 2014), possibilitando o contato mais estreito com os discursos e com as praticas
da equipe médica.

As entrevistas aconteceram individualmente no horario vespertino, na sala dos
médicos localizada na propria UTI, e foram gravadas e transcritas na integra. Todos os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
garantindo os critérios éticos estabelecidos para pesquisas com seres humanos. A pesquisa
obteve aprovacdo através da Plataforma Brasil (nimero 13483713.0.00005259).

O método de andlise de contetido proposto por Bardin (2011) foi utilizado para
analisar os dados coletados por meio das entrevistas. A partir do material discursivo,
emergiram 6 categorias de analise: percep¢do sobre o paciente em situacdo de
terminalidade; emocdes frente a morte e ao morrer; conflitos éticos; familia diante da
terminalidade; comunicando mas noticias e relacdo médico-familia no processo de
tomada de decisdes. Neste trabalho discutiremos as trés dltimas.

Resultados e Discussao
Familia diante da terminalidade

A importancia do cuidado a familia em situacdes de adoecimento e no contexto
hospitalar é evidenciada no contexto da terminalidade em terapia intensiva, quando
geralmente o paciente encontra-se sedado (Moritz et al., 2011; Quinn et al., 2012). “Acho
fundamental a participacéo da familia. Muitas vezes, alids, na maior parte das vezes, esses
pacientes ndo estdo em condi¢des de expressar a situagdo. Entdo, a gente tenta entender a
persona que ¢ o paciente através da familia” (Médica 6, 38 anos).

A familia tem que fazer parte de 100% do tratamento, pois a gente precisa dela para
discutir a evolucdo. (...) E, muitas vezes, a familia esta desesperada com o quadro clinico,
fica perdida dentro do CTI de tdo abalada que esta, e por isso a gente precisa cuidar deles
também (Médica 5, 32 anos).

Entretanto, outros se mostram ambivalentes quanto a essa participacéo.

Acho que familia as vezes ajuda, as vezes atrapalha. Acho que existem varios
conflitos que a gente n&do consegue identificar, como conflitos financeiros, por exemplo.
Aquela pessoa com doenca terminal, as vezes recebe um tipo de beneficio, de pensédo, tem
pessoas que dependem dela e que querem que ela fique viva pelos motivos errados, para
continuar recebendo os beneficios. As vezes, é o contrario. O que eu percebo é que fica
um sentimento de frustracéo; aquela pessoa, seja filho, neto, talvez ficou afastado daquele
paciente a vida toda e, na hora em que a pessoa esta morrendo, quer tentar fazer alguma
coisa para, digamos assim, se eximir, como se fosse uma compensacéo pela auséncia
durante toda a vida (Médico 2, 36 anos).
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Tal ambivaléncia é percebida em nossa préatica e ressaltada por Esslinger (2004),
Kappaun e Gomez (2013) e Santos (2013). Apesar do reconhecimento da importancia da
familia, a equipe intensivista tem dificuldades para lidar com esta. Percebemos, por
exemplo, durante a observacgdo participante, que durante o horario de visita no hospital em
gue 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 angustias, ela passa a ser vista como presenca 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 bastante. Ver um paciente intubado, em
ventilagcdo mecénica, sendo nutrido por sonda, é novidade para eles, ndo para a gente. E
é também o familiar que eles amam. Eu acho que varias vezes a gente trabalha pior,
porque as demandas da familia ndo séo relevantes para o cuidado ao paciente. Entdo, ela
distrai a equipe com coisas que, para ela, sdo muito importantes, por exemplo, ajeitar a
cabeca do paciente no travesseiro (Médica 4, 30 anos).

Esse relato expressa a dicotomizagdo na pratica da biomedicina, em que se
enfatizam os aspectos objetivos, da ordem da competéncia, em detrimento do subjetivo, da
ordem dos cuidados (Bonet, 2004). O modelo biomédico, calcado na perspectiva
cartesiana, que separa radicalmente as dimens@es 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, 0 medo e a morte. Dentro dessa légica, a expressao
da emocéo se torna um problema (Silva, 2006).

Para compreender os “conflitos” da familia e suas necessidades ou, melhor
dizendo, o doente e sua familia em sua totalidade, considerando todas as dimensGes
presentes, € preciso aproximar-se do mundo subjetivo destes e da singularidade de cada
sistema familiar. Seja pela deficiéncia em sua formagdo, que maximiza a crenga de que 0
conhecimento objetivo s6 é possivel pelo distanciamento dos aspectos afetivos e da
subjetividade, seja pela falta de tempo, pelo excesso de trabalho e de burocratizagéo
(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
guestiona e indaga, confrontando, muitas vezes, o saber médico que, nem sempre, tem
respostas para a complexidade e a diversidade das situagdes 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 expressdo emocional dos
profissionais, dos doentes e de seus familiares (Menezes, 2006). 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 é salvar a vida do doente. Salienta-se que a
rotina da equipe intensivista é bastante ardua, requerendo uma aten¢éo constante ao exame
clinico dos doentes, aos seus sinais vitais, a checagem de exames e a realizacdo de
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procedimentos, demandando concentragdo, devido a instabilidade do doente critico. “As
coisas em terapia intensiva sdo extremamente mutiveis. O doente pode estar 6timo de
manhd e a tarde chocado, na vala. A gente tem que estar o tempo todo reavaliando esse
doente” (Médica 5, 32 anos).

Por outro lado, a familia sofre imensamente com a internacdo 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 o 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 e necessita se adaptar ao novo contexto (Santos, 2013),
exigindo da equipe mais atengdo, mais informacgéo e mais cuidados, a fim de restabelecer a
seguranca e a confianca, abaladas com a hospitalizacdo. Afinal, em terapia intensiva
espera-se que os médicos estejam preparados para desempenhar um papel complexo, que
reine atribuicdes técnicas, éticas, legais e relacionais.

Vocé vé que existe uma doenca familiar por conta desse paciente. Nos mais agudos
existe sempre uma ansiedade extrema da familia para que vocé diga quando vai melhorar,
gue horas vai ficar bom, quando vai acordar; e nos crénicos, jA ha um desgaste da
familia. Entdo, a gente v& muitos familiares histéricos porque ja ndo toleram ou sao
pouco tolerantes ou, ainda mesmo com toda cronicidade, ficam muito ansiosos por querer
ver alguma reversao, ou alguma melhora do quadro, ou até de se negar a progressao de
um quadro irreversivel. E dificil para quem esta em volta levar uma vida com um ente
querido grave, seja ele crénico seja agudo (Médica 6, 38 anos).

Esse fragmento expressa o reconhecimento da unidade de cuidados — paciente e
familia (Schmidt, Gabarra & Gongalves, 2011). Com a hospitaliza¢cdo de um membro da
familia, o equilibrio e os papéis desempenhados pelos familiares sdo afetados. Se o
equilibrio ndo é restaurado, gera-se uma crise no sistema (Franco, 2008). A maneira como
cada sistema familiar respondera a perda dependera de sua estrutura prévia e da relacdo
estabelecida entre seus membros, bem como dos motivos que levaram & situacdo de
terminalidade (doenca aguda ou crénica, por exemplo), da rede de apoio familiar e social,
da coesdo familiar, entre outros aspectos (Walsh & McGoldrick, 1998). Na fala da médica,
ela observa alguns mecanismos familiares presentes durante a hospitalizacdo: familias que
negam o progndstico, familias muito dependentes do paciente e familias equilibradas.
Contudo, essa percepcdo sobre 0 que acontece com a familia, quando um de seus membros
é 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 UTI.

Eu acho que a familia tinha que treinar uma receptividade. A gente nao esta ali
para torturar o paciente, nem para prolongar o sofrimento. Mas eu acho que a familia
tem que ajudar aceitando o médico, buscando se equilibrar, seja com a ajuda de vocés,
psicélogas, seja através de uma filosofia de entendimento sobre aquilo. A familia precisa
buscar se envolver com a situagdo numa forma de entendimento e ndo de tanta emocao, 0
gue é o mais dificil (Médica 6, 38 anos).
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Interessante notar que essa fala é da mesma médica citada logo acima, que
demonstrou sensibilidade ao sofrimento da familia, reiterando a ambivaléncia no que
tange ao lugar da familia em terapia intensiva. A importancia do trabalho interdisciplinar
em UTI também aparece, com o destaque dado ao trabalho do psic6logo hospitalar, como
o profissional capaz de ajudar os pacientes e suas familias a atingirem um equilibrio diante
da crise provocada pela situacdo de doenca e internacdo, como ressaltado pelos autores
consultados (Schmidt et al., 2011; Ferreira & Mendes, 2013), contribuindo para uma
assisténcia humanizada em terapia intensiva.

Comunicando mas noticias

Entre os entrevistados ha um reconhecimento da importancia da comunicacéo,
principalmente em situacBes de terminalidade. Em consonancia com a literatura
pesquisada, vimos que 0s médicos se preocupam com a transmissao da informagéo sobre
um diagnostico, acreditando possuirem habilidades e competéncias com vistas a
comunicacdo empética, efetiva e afetiva com as familias de pacientes em situacdo de
terminalidade (Moritz et al., 2011; Sleeman & Collis, 2013; Bussinguer & Barcellos,
2013).

Vejo de forma positiva a comunicacéo, acho que a familia da mais abertura do que
daria em outra situacdo. N&o vejo dificuldades em me aproximar e em conversar com as
familias num momento tao dificil, alias, acho fundamental isso. Trato como eu gostaria de
ser tratado, com respeito e conversando com franqueza e sinceridade (Médico 1, 25
anos).

Acho a comunicacdo importantissima, mas, pessoalmente, acho que minha maior
dificuldade ¢ estar sempre com essa disponibilidade, que eu acho que deveria ser total
nesse momento. E, as vezes, a gente ndo ta, ou por questdes pessoais, ou porque o CTI
nao te disponibiliza. Porque tem gente que tem entendimento em 15 minutos, e tem gente
gue precisa de duas horas todo dia (Médica 6, 38 anos).

Aspectos considerados importantes no processo comunicacional sdo citados pelos
entrevistados, como o fornecimento de informagdes claras, honestas e realistas; o respeito
as emoc0es 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 ddvidas
(Santos & Bassitt, 2011; Sleeman & Collis, 2013). Sobre este Gltimo 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) exple que, em sua pratica diaria, os médicos encaram situacdes
bastante estressantes que interferem na relagdo com o paciente e sua familia, relacionando-
as com quatro dimensdes: o trabalho, 0s pacientes, o contato interpessoal e o préprio
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 é igual, 100% todos os dias. Tem dias em que estou 6tima, e me comunico bem.
Tem dias que ndo estou bem, e percebo que fico mais rispida ou menos doce, ou mais
agressiva. Eu me conheco. Se eu sei que estou com a macaca, eu chamo alguém para falar
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com a familia. Mas é dificil. Por isso, € importante a presenca da psicdloga, que conhece
0 background e pode ajudar (Médica 4, 30 anos).

Esta fala 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 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 é o psicdlogo que, com sua visdo mais ampla acerca do
funcionamento da familia, pode auxilia-la nesse momento. Outro ponto exposto refere-se
ao suporte propiciado pela prépria equipe, dando sustentacdo suficiente e necessaria para
lidar com as tensdes e complexidades das suas tarefas cotidianas.

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, conforme vemos na fala abaixo:

Eu aprendi a melhorar na medida em que eu descobri que posso falar a noticia de
uma forma clara, sem ser tao 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 ha 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. Em seu processo de formagdo, 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 padrGes de comportamento sdo
adquiridos a partir do contato com os professores, com seus pares, com pacientes e com 0s
membros da equipe de salde, além de sofrer influéncias dos meios de comunicacao e do
contexto social mais amplo (Rego, 2003).

A comunicacdo é capaz de transpor de forma humanizada os artefatos colocados
entre 0 médico, o paciente e sua familia. Diversos aspectos estdo envolvidos nesse
processo - 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 formacdo. Quando ocorre de forma empatica e por meio de afetos positivos,
ela tem efeito sobre a boa relagdo 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. Nao que eu chore junto, mas
entdo eles se sentem acolhidos. N&o sei se é o certo, mas também néo sei qual é o certo.
Tem gente que quer que vocé seja muito forte para poder chorar no seu ombro, tem gente
gue ndo. Quando vé que vocé ta emocionado, ganha uma confianca, vé que vocé ndo é um
robd, um carrasco, vé que vocé é humano e que vai pensar no familiar dele como tal
(Médica 6, 38 anos).
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Por outro lado, a comunicacdo pode se tornar uma tarefa dolorosa e desgastante,
distanciando o médico e a familia, e ocasionando sérios prejuizos a relacdo terapéutica
(Sleeman & Caollis, 2013).

Por mais que vocé se esforce para ser entendido, 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 esta 6timo, e a familia acha que ele esta
péssimo. Entdo, tem uma coisa de vocé tentar se aproximar do mundo do outro. N&o s6 no
mundo do CTI, mas no mundo psicoldgico e imaginario 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 percepc¢des do médico e da
familia, o que pode gerar conflitos em fungdo das discordancias. A equipe de saude é
depositaria de esperancas e desesperancas por parte da familia, bem como de varias
fantasias que cabe ao médico traduzir, permitindo uma melhor comunicacdo entre 0s
atores envolvidos.

A gente tem uma nogao muito clara quando o doente é muito grave, mesmo quando
ele esté llcido, respirando em ar ambiente. A familia vé o doente acordado, comendo pela
boca, com um pouquinho de falta de ar e acha que o doente esta tranquilo, mas é uma
baita pneumonia. Entdo, como a gente ndo é pego de surpresa, a gente tem que passar
isso para eles. 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. Eu sé acho que tem que trazé-los 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,
gue tem varias facetas: a verdade da esposa, por exemplo, que néo suporta perder 0 marido
e acha que ele esta bem, pois esta falando e comendo, apesar de estar com pneumonia
grave, e a verdade da médica, que acredita que a familia estd negando a gravidade do
guadro.

Relacao médico-familia no processo de tomada de decisdes

A terminalidade da vida no contexto do avango biotecnolégico tornou-se uma
problematica significativa para os profissionais de salde, fazendo surgir questionamentos
éticos, morais, legais e econdmicos. Tal avanco trouxe indiscutiveis vantagens para a
sociedade, porém, muitas vezes, apresenta efeitos negativos e paradoxais, como o suposto
prolongamento da vida nas unidades de terapia intensiva a todo custo. 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 inlteis, compondo a
avaliacdo dos limites de suporte de vida - LSV (Torre, 2011). A importancia da
participacdo da familia nesse processo decisorio tem sido ressaltada na literatura (Nelson
et al, 2010; Quinn et al., 2012) e é também citada pelos entrevistados.

O primeiro passo € ver como ¢ a relacdo médico-familia, médico-paciente. Depois,
acho que tem um momento em que a gente tem que respeitar a decisédo deles, tem que
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mostrar de forma limpa e clara o que esta 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 deciséo é deles. Teve um paciente aqui que, na verdade, a
deciséo dele j& havia sido tomada antes dele ficar grave. A familia entrou na jogada, fez
investimento total, até o paciente, mesmo grave, se manifestar que nao queria mais. Essa
foi uma situacdo meio atipica. Mesmo antes de ele ser internado, ele jé& dizia que ndo
queria ser intubado, sedado, vir para o CTI, mas a familia queria. Acho que foi uma sorte
ele ter ficado periodos lucidos e poder falar o que ele queria, porque acho que se ele néo
tivesse falado isso com firmeza ele estaria até agora dialisando e tratando e tratando
(Médica 5, 32 anos).

A comunicacgdo, considerada um aspecto da relacdo, discutida na categoria de
andlise anterior, perpassa o processo de tomada de decisdo. Evidencia-se a importancia da
comunicacao clara e honesta a fim de capacitar a familia a decidir pelo que considera ser 0
melhor para o paciente. Na fala da médica, 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 UT], visto que, na maior parte das vezes, o paciente esta
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
decisdo, devem ser incluidas questdes que considerem o sofrimento relacionado ao
tratamento versus o potencial beneficio, associando valores, aspectos emocionais,
cognitivos, espirituais e familiares (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 para o paciente do que beneficio. Essa
balanca entre risco versus beneficio é sempre o foco principal da conversa (Médica 3, 27
anos).

Quando ha conflitos quanto a tomada de decisdes dentro da familia, ou seja, quando
diferentes membros apresentam opinides discrepantes acerca do que é melhor para o
doente, ndo sendo possivel o estabelecimento de um consenso, 0 médico assume a
centralidade decisoria (Esslinger, 2004). Porém, isso ndo foi necessario no caso citado, ja
gue a familia decidiu aceitar o pedido do paciente para morrer em paz.

O relato abaixo salienta algumas das dificuldades encontradas pelos médicos e que
vao ao encontro das ideias discutidas aqui.

Bom, uma dificuldade é quando a familia ndo tem nogéo nenhuma do que se passa,
obviamente por ser totalmente leiga na parte médica. Essa é a primeira dificuldade. Ai
vocé vai conversar, 0 paciente é completamente terminal e a familia acha que ele vai
levantar da cama amanhd e voltar. E, por mais que vocé converse, tem gente que ndo
entende. Outra dificuldade é a crenga, a religido. Muitas pessoas, por serem muito
religiosas, buscam a fé como uma forma de obter um milagre e, por isso, ndo devem ser
cessados 0s esforgos. Acreditam que o médico esta aqui como ferramenta de Deus, acham
gue a vontade de Deus é que tem que prevalecer e ndo a decisao deles, as vezes. E outra
dificuldade é o conflito familiar. Vocé conversa com um familiar que totalmente entende e
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outro que ndo, e vocé ndo pode tomar uma decisdo sem ter um acordo entre 0s proprios
familiares (Médica 3, 27 anos).

Muitas vezes, a equipe de salde tem expectativas de que a familia aceite
prontamente o quadro grave e terminal do paciente, sem considerar 0 processo penoso
pelo qual os familiares passam para se adaptar a hospitalizacdo e as suas consequéncias.
Outras vezes, ha um entendimento de que a adaptacdo da familia ndo significa resolucéo,
no sentido de uma aceitacdo 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:

Sempre de forma amigavel, mostrar que vocé esta disponivel, que vocé esta do lado
deles, que a decisdo que eles tomarem ndo é Unica e que também ndo precisa ser
definitiva. As vezes, tem familia que fala que quer parar o investimento e, quando vé a
situacdo mesmo, retrocede, pedindo para voltar a fazer tudo. Temos que ver o timing
deles. Nao gosto de peitar, ndo chega nesse ponto. Acho que se eu for franca, amigavel e
disponivel, ndo terei que entrar em algum embate (Médica 5, 32 anos).

O respeito e a flexibilidade do médico quanto ao momento em que a familia se
encontra sao partes integrantes da assisténcia centrada na familia, que busca garantir uma
boa qualidade nos cuidados no fim de vida (Weaver et al., 2012; Wiegand et al., 2013). A
satisfacdo das familias com o cuidado oferecido ao paciente e com o recebimento de
informagles claras, diretas e consistentes € um fator importante para a reducdo de
sintomas do transtorno do estresse pos-traumatico, de depressdo e de ansiedade apds a
morte do doente (Nelson et al, 2010).

Existem dois modelos para abordar questdes referentes ao fim da vida: o modelo
paternalista e 0 modelo compartilnado. No modelo paternalista, hegemo6nico em nosso pais
e comum na assisténcia publica, o0 médico, por possuir conhecimento técnico, efetua a sua
escolha e comunica ao paciente e a familia sua decisdo (Menezes, 2011).

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 contrario. Quando o médico esta
convencido do que é melhor para o paciente, ele vai conseguir provar por a + b que ele
esté certo e vai fazer a familia ir junto com ele (Médica 4, 30 anos).

No modelo compartilhado, pacientes e familiares sdo envolvidos nas decisbes a
respeito dos cuidados (Menezes, 2011; Biondi & Ribeiro, 2013). No Brasil, 0 modelo
compartilhado tende a ser implantado no &mbito dos cuidados paliativos ou, dependendo
da equipe médica, na assisténcia privada.

Quando ¢é possivel o paciente sempre tem que ser inserido na conversa sobre seu
tratamento. Quando ele esta sedado, temos que avaliar junto a familia o que ele pensava
previamente sobre sua doenca, se ele falava sobre como gostaria de ser tratado, e tudo o
mais. E compartilhar com a familia o0 que a gente esta pensando, e ver se esta de acordo
com as expectativas deles (Médica 6, 38 anos).
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Verificamos, através das falas acima e da observacao participante que, no hospital
pesquisado, ha uma coexisténcia dos dois modelos relacionados a tomada de decisdo, o
compartilhado e o paternalista. A escolha por um tipo de modelo ou outro depende das
expectativas do médico, do paciente, da familia e da relacdo estabelecida entre eles. A
utilizacdo do modelo paternalista esté relacionada a fatores de diversas ordens — sociais,
morais, emocionais e econdmicos, bem como ao poder exercido pelo médico na
organizagdo 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, 0 médico intensivista ocupa
um lugar de poder privilegiado. Entretanto, sua posicdo 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 é dificil mesmo, um intensivista, ser pego de surpresa. E dificil um doente
parar e a gente nao estar 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 ha de fazer? Uns se voltam para a religido, que foi Deus, mas
eu tendo a achar que isso € por forca da natureza, sei la, que ndo tem como intervir. 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 (Médica 4, 30 anos).

A ocorréncia da morte leva ao questionamento da competéncia médica e pode
representar fracasso e derrota. Afinal, o0 medico é 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, € o médico como sendo seu adversario, precisando combaté-la a
todo custo. A negagdo e o afastamento da morte por parte dos médicos tem estreita
relacdo com o processo de formacao, calcado no modelo biomédico (Kovacs, 2010; Silva
& Ayres, 2010).

A despeito da importancia da participacdo da familia no processo de tomada de
decisdes, no cenario brasileiro, tais decisfes estdo concentradas na perspectiva médica,
com escassa participacdo da familia e de outros integrantes da equipe. Os obstaculos a
participacdo dos familiares na decisdo de qualidade de final de vida estdo relacionados as
falhas na comunicacdo médico/familia e a falta de profundidade nesta relacéo,
principalmente quando nao informam adequadamente o progndéstico do paciente (Santos &
Bassitt, 2011).

O hospital, no qual ocorreu a pesquisa de campo, apresenta uma particularidade no
gue concerne as decisdes acerca do tratamento do paciente. Quando qualquer doente
precisa ser internado, é necessario que um médico-assistente (MA) assuma a
responsabilidade por ele, desde a admissao até a alta hospitalar, ou até o 6bito. “Aqui ndo
temos muita liberdade, tem muito MA e isso prejudica muito a relagéo do plantonista com
a familia. Plantonista tem que falar intercorréncia, se ndo passa a ideia 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
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familia em situacdo de terminalidade. Muitas vezes, ha mais de um MA, dependendo das
complicagdes clinicas que o paciente apresenta, o que pode ser um aspecto dificultador no
processo de tomada de deciséo, pois cada um foca em sua especialidade, dicotomizando o
paciente com a prevaléncia das partes (6rgdos doentes) em detrimento do todo (a pessoa
do doente em sua totalidade).

Consideracoes finais

A terminalidade do paciente em terapia intensiva é composta por inimeras
dimensdes e afeta todos os atores em cena — o paciente, sua familia e os membros da
equipe médica. Certamente, outros membros da equipe de salde intensivista sdo afetados
também, mas optamos por escutar o médico, por seu dominio e poder diante do processo
do morrer no setting da UTI.

A valorizacdo do processo de comunicacdo em situagbes de terminalidade €
evidenciada como fundamental para os cuidados de fim de vida e para a satisfacdo
familiar. Todos os participantes enfatizaram a importancia de a comunicacgao ser empatica,
aberta, franca, respeitosa, afetiva e efetiva. Depreendemos que ha a coexisténcia dos dois
modelos de tomada de decisdo; ora utilizam o modelo compartilhado, ora 0 modelo
paternalista, dependendo da compreensdo da familia acerca da terminalidade e da
existéncia, ou ndo, de conflitos familiares. A equipe médica busca equacionar o sofrimento
do paciente relacionado ao tratamento versus o potencial beneficio deste, associando
aspectos emocionais, cognitivos, espirituais e familiares. A figura do médico assistente,
personagem importante nesse contexto, assume destaque, pois ele é o responsavel por
garantir a continuidade do tratamento do paciente e por conversar diariamente e
frequentemente com a familia, proporcionando-lhes seguranca e confianca.

Os entrevistados elencaram algumas barreiras na formagéo e na pratica médica que
interferem no cuidado dispensado ao paciente e a sua familia, como fatores ocupacionais
préprios 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, dentre
outros), fatores pessoais (personalidade do médico, problemas pessoais no dia do plantio)
e falta de preparo durante a formacdo. Quanto a este aspecto, vimos que os médicos sao
formados dentro da racionalidade da biomedicina, promotora de uma assisténcia
dicotdbmica que preconiza o ndo envolvimento emocional com o doente e sua familia, e
aprendem a equilibrar a competéncia e o cuidado a partir da experiéncia. Ademais, vao
moldando seus conhecimentos a partir das aulas de anatomia, em um corpo sem voz,
semelhante ao doente sedado em terapia intensiva.

Este trabalho aponta para a necessidade de realizagdo de outras investigacoes, a fim
de dar continuidade ao estudo acerca da morte e do morrer no contexto hospitalar, haja
vista a multidimensionalidade desses fendmenos. Investiga¢fes que promovam um debate
interdisciplinar, aproximando da biomedicina outras ciéncias, podem ampliar o olhar do
médico, como as ciéncias sociais € humanas, ao incluir os aspectos simbolicos e
existenciais da morte. Quando compartilhamos a percepc¢do da proximidade da morte,
atenuam-se 0s sentimentos de soliddo e de derrota, surgindo um momento de cumplicidade
e de muita intimidade, no lugar do peso insuportéavel.
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