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RESUMO

Objetivo: identificar na literatura cientifica as principais necessidades da familia do paciente critico
terminal. Método: revisao integrativa realizada de acordo com as seis etapas propostas. As buscas
foram realizadas nas bases de dados SciELO, LILACS e PubMed, sendo incluidos artigos
publicados entre 2010 e marco de 2021. Resultados: do total da amostra analisada (n=6),
destacaram-se 0s ensaios clinicos (50%) e pesquisas qualitativas (33%). Foram evidenciadas
diferentes necessidades dos familiares de pacientes criticos na terminalidade, com destaque para as
necessidades de comunicacdo e as necessidades emocionais, espirituais, psicoldgicas e sociais.
Considerac0es finais: a literatura cientifica aponta que a familia do paciente em terminalidade de
vida no ambito da terapia intensiva apresenta uma diversidade de necessidades, e que o
investimento na melhor comunicacdo com a equipe clinica durante o periodo de hospitalizacdo na
Unidade de Terapia Intensiva € uma preméncia. Percebe-se a importancia da integracdo da equipe
de saude no contexto de terminalidade para auxiliar a familia nesse momento delicado,
corroborando para uma resposta adequada de um plano terapéutico. O trabalho interdisciplinar é
uma alternativa, visto que as necessidades sdo de ordens diversas e nao se limitam a alta densidade
tecnoldgica comum a terapia intensiva.

Palavras-chave: Cuidados Criticos; Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida; Familia;
Enfermagem; Unidades de Terapia Intensiva.

ABSTRACT

Objective: to identify in the scientific literature the main needs of the terminally critical patient's
family. Method: integrative review carried out according to the six proposed steps. Searches were
performed in the SciELO, LILACS and PubMed databases, including articles published between
2010 and March 2021. Results: from the total sample analyzed (n=6), clinical trials (50%) and
research stood out qualitative (33%). Different needs of families of critically ill patients in
terminality were highlighted, with emphasis on communication needs and emotional, spiritual,
psychological and social needs. Final considerations: the scientific literature indicates that the
family of the terminally ill patient in the intensive care setting has a variety of needs, and that
investing in better communication with the clinical team during the period of hospitalization in the
Intensive Care Unit is a urgency. The importance of integrating the health team in the context of
terminality to help the family in this delicate moment is perceived, supporting an adequate response
to a therapeutic plan. Interdisciplinary work is an alternative, as the needs are of different orders and
are not limited to the high technological density common to intensive care.

Keywords: Critical Care; Hospice Care; Family; Nursing; Intensive Care Units.
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INTRODUCAO

As questdes sobre a terminalidade em
terapia intensiva estdo ligadas a limitacao
terapéutica e humanizagdo, isso porque a
equipe da Unidade de Terapia Intensiva
(UTI), em geral, € treinada para salvar vidas,
utilizando todos os recursos e tecnologias
disponiveis para gue essa meta seja atingida.
Desta forma, para atender todas as
necessidades de um paciente terminal, que
vao muito além daquelas de ordem bioldgica,
€ necessaria organizacdo da dinamica da
unidade e capacitacdo constante da equipe
assistencial®.

O processo de morrer na UTI ainda
esta relacionado ao sofrimento e a dor de
pacientes e suas familias, muitas vezes ligadas
ao ambiente mais hostil e estigmatizado que é
a UT1@, Durante a proximidade da morte, 0
uso de tecnologias complexas e,
principalmente, a pouca ou falha na
comunicacgdo entre profissionais, pacientes e
familiares, evidenciam essa relagdo. Muitos
familiares de pacientes internados em UTIs
ndo tém uma boa compreensao das discussodes
sobre progndsticos e frequentemente tém
expectativas distorcidas quanto a sobrevida,
estado funcional e qualidade de vida dos seus
entes queridos®.

Embora as diretrizes de sociedades
profissionais recomendem estratégias para
amparar as familias de pacientes gravemente

enfermos, evidéncias sugerem que muitas

familias podem se beneficiar desse tipo de
apoio, mas ndo o recebem®™. Os motivos para
essa falha assistencial se relacionam
comumente a falta de comunicacdo efetiva,
suporte psicologico inadequado aos familiares
e 0 despreparo da equipe de UTI em lidar com
a terminalidade, o que traz como
consequéncia para esses profissionais a
sensacdo de fracasso frente a missao de curar
0 doente, tornando-se uma barreira no
cuidado humanizado prestado pela equipe de
salde®®).

Compreender a humanizacdo em
ambientes de cuidados complexos significa
acolher a dinamicidade da organizacdo destas
unidades, gestdo do trabalho dos profissionais
e atendimento aos usuarios, uma vez que as
dindmicas entre esses atores (re)alimentam as
relagBes/interacdes humanas e profissionais
que permeiam o cuidado®).

E necessario conhecer as diversas
dificuldades enfrentadas pela familia do
paciente critico terminal frente a situacdo
atual, seja no ambito psicossocial, econémico,
espiritual e na comunicagdo com a equipe de
satde®™. Considerando o0 processo de
terminalidade como uma etapa de dificil
aceitacédo, o apontamento dessas necessidades
serve para esclarecimentos de progndsticos,
além de que os familiares possam externar
seus anseios e medos, sentindo-se amparados
pela equipe assistente®.

Uma vez apontado que ainda héa
necessidade de incremento no processo de
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terminalidade em UTI, e que a identificacéo
das necessidades de familias nesse processo
pode contribuir para préticas de cuidado mais
humanizadas e aproximadas do cuidado
integral, o0 presente estudo objetivou
identificar na literatura cientifica as principais
necessidades da familia do paciente critico

terminal.

METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa, a
qual foi desenvolvida em respeito as seis
etapas propostas pelo referencial eleito: (1)
elaboracdo da pergunta norteadora; (2)
estabelecimento de critérios para
inclusdo/exclusdo e busca/amostragem da
literatura; (3) coleta de dados e categorizacao
de informac0es; (4) avaliacdo critica dos
estudos incluidos; (5) interpretacdo dos
resultados; e (6) apresentacdo da revisdo
integrativa, com a sintese do conhecimento®),

1% etapa — o desenvolvimento desta
revisdo se deu por meio da formulacdo da
seguinte questdo norteadora: quais sdo as
principais necessidades demandadas pela
familia do paciente adulto em terminalidade
de vida internado em Unidade de Terapia
Intensiva verificadas na literatura cientifica?

2% etapa — a busca pelos artigos foi
realizada nas seguintes bases de dados:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific

Eletronic Library Online (SciELO) e
MedLine, via PubMed.

Os descritores utilizados  foram:
“cuidados criticos” (critical care), “cuidados
paliativos na terminalidade da vida” (hospice
care) e “familia” (family). Foram utilizadas
combinagdes entre os descritores “cuidados
criticos” AND “critical care” AND “family”.

A busca na literatura ocorreu em abril
de 2021. Os critérios de inclusdo foram:
artigos publicados entre 2010 e margo de
2021; artigos com resumo e texto na integra,
disponiveis gratuitamente nas bases de dados
online; e escritos em inglés, espanhol ou
portugués. Os critérios de exclusdo foram
estudos que ndo respondessem a pergunta de
pesquisa; teses, dissertacdes e editoriais, além
de publicacbes classificadas como artigos de
revisdo bibliogréafica de qualquer natureza.

3% etapa — com a busca de dados
realizada, foram lidos os resumos de todos 0s
textos recrutados (n=37). Pela aplicacdo dos
critérios de elegibilidade, seis artigos
integraram a revisdo. Destes, foram extraidas
e sumarizadas as seguintes informacoes: titulo
do artigo, periodico e ano de publicagéo, base
de dados da qual o artigo foi recrutado, pais
de origem do estudo, tipo de estudo e
conclusdes. Os artigos foram identificados
aleatoriamente em numerais romanos.

4% etapa — a avaliacdo dos artigos
selecionados se deu de forma interpretativa,
com o intuito de extrair dos textos quais eram

as principais necessidades dos familiares de

https://doi.org/10.31011/reaid-2021-v.95-n.36-art.1168 Rev Enferm Atual In Derme v. 95, n. 36, 2021 e-021162 3



s
7 =
A

ARTIGO DE REVISAO X BNEERMAGEM ATUAL
IN DERME

pacientes terminais assistidos no contexto de
UTI. Essas informagdes foram sumarizadas a
fim de sistematizar o conhecimento.

52 etapa — a interpretacdo dos achados
ocorreu na discussdo, atrelando os dados
levantados/extraidos nas etapas anteriores
com a literatura pertinente e as inferéncias
autorais.

6% etapa — a sintese do conhecimento
se deu de forma ilustrativa, com uso de
quadros sindpticos que sumarizam as
informacdes extraidas na revisao integrativa.

Destaca-se que este estudo ndo fere os
principios éticos em pesquisa envolvendo
seres humanos, por se tratar de uma pesquisa

secundaria. Todos os artigos de pesquisa

primaria tiveram as questbes éticas cabiveis

verificadas a sua leitura.

RESULTADOS

Utilizando os descritores citados,
foram encontrados 12 artigos no SciELO,
nenhum no LILACS e 25 no PubMed,
totalizando 37 artigos nas bases de dados.
Apo6s leitura rigorosa, 06 artigos se
enquadraram dentro da questdo em estudo
para analise e sintese do conhecimento

(Quadro 1).

Quadro 1 — Relacdo dos artigos selecionados de acordo com titulo, periédico, ano, base de dados,
origem do estudo, tipo de estudo e conclusfes

Cadigo e titulo Periodico | Basede | Origem Tipo de estudo Conclusoes
e ano dados | do estudo
S Considerada
o . Ensaio clinico .
I) A brief intervention com 122 positiva essa
for preparing ICU PLoS One . Estados intervencdo de
. L SciELO X representantes S
families to be proxies: a 2017 Unidos da satide e comunicacdo da
phase | study™® 111 pacientes familia com
P equipe clinica
Recomenda-se
Pesquisa uma reflexéo
“)cf);rr#g(;s??aizp; re Revista da descritiva com reor 21?1?;21 a&o da
ara acolhimen%o de Escola de abordagem réti(?a assisgtencial
para . Enfermagem | SciELO Brasil | qualitativa, do tipo P . x
familiares de pacientes d para inclusdo de
. . a USP convergente « ’
em Unidade de Terapia . : grupo de suporte
) 2010 assistencial com .
Intensiva .. para suprir as
51 participantes ;
necessidades
dos familiares
Enfatizou-se o
I11) A morte em cena na Trends in Pesquisa clinico- comportamento
UTI: a familia diante da | Psychology | SciELO Brasil qualitativa com 6 resiliente dos
terminalidade®? 2017 participantes familiares sobre
a terminalidade
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. . Ing . controlado a pacientes e
and informing holistic Trials . domizad famili
palliative care in Asia: 2017 PubMed | Cingapura l;ant omlzalg6 amfl |artes que
aberto com enfrentam a
study protoc_:ol for participantes mortalidade
a randomized COM SUCESSO
controlled trial®®
e Apresentou
Ensaio clinico avaliacio
. . New randomizado em avalag
V) A randomized trial England cluster envolvendo satisfatoria sobre
of a family-support ] Estados . a qualidade da
. oo ournal of | PubMed ; pacientes com alto S
intervention in Medicine Unidos isco de morte e comunicacdo da
Intensive Care Units®¥ 2018 seus cuidadores equipe de satde
; e do paciente e
em cinco UTlIs i
da familia
V1) Shared decision- Esr;t(:gcdéitcr?géte Auxilio a
making in end-stage ue implantou equipe de saude
renal disease: a protocol BMC ir?tervenpéo ara no planejamento
for a multi-center study Palliative PubMed Estados melhgrarr; antecipados
of a communication Care Unidos comunicacio de cuidados a
intervention to improve 2015 de acientez em cuidadores e
end-of-life care for firrl? de vida em pacientes no
dialysis patients®® hemodialise final da vida

Fonte: Os autores

As principais necessidades encontradas pela familia do paciente critico terminal, estdo

descritas no Quadro 2.

Quadro 2 — Necessidades exploradas em cada artigo

Artigos Principais necessidades da familia
LI, VeVl Necessidades de comunicacao
I Necessidades emocionais
I, v Necessidades espirituais
v,V Necessidades psicoldgicas
", v Necessidades sociais

Fonte: Os autores

DISCUSSAO

Nos artigos I, Il, V e VI a familia do
paciente critico terminal relata que a
comunicagdo é uma das principais
necessidades a ser aprimorada. A

comunicacdo é uma ancora do trabalho em
saude e é considerada uma tecnologia leve de
cuidado®. Ela precisa ser desenvolvida pelos

trabalhadores para melhor  articulagdo

assistencial, e 1isso, inegavelmente, deve

incorporar pacientes e familiares em todos os

https://doi.org/10.31011/reaid-2021-v.95-n.36-art.1168 Rev Enferm Atual In Derme v. 95, n. 36, 2021 e-021162 5



P s\_\.
A

ARTIGO DE REVISAO . ENFERMAGEM ATUAL
IN DERME

niveis de complexidade e fases da vida,
incluindo a terminalidade™?.

Estudo qualitativo sobre 0
enfrentamento da equipe assistencial ao
cuidado do paciente critico em terminalidade
levantou trés temas: barreiras académico-
culturais, relacionadas &  orientacdo
assistencial da UTI a pacientes e cuidadores e
a falta de capacitacdo em cuidados em final de
vida;  barreiras  arquitetdnico-estruturais,
relacionadas a falta de espaco e privacidade
para 0 paciente e familia nos dltimos
momentos da vida; e barreiras
psicoemocionais, relacionadas ao uso do
distanciamento emocional como estratégia
aplicada pela equipe de enfermagem. Como
possiveis solucdes para estes desafios, 0s
autores apontaram o treinamento da equipe de
enfermagem sobre os cuidados em final de
vida por meio da utilizacdo de diretrizes ou
protocolos e o desenvolvimento de estratégias
de enfrentamento da  assisténcia e
comunicacéo efetiva aos familiares®),

Estudo multicéntrico, realizado para
avaliar a satisfacdo da familia em relacdo ao
cuidado dos pacientes e de sua familia,
aplicou um questionario de satisfacdo entre
janeiro de 2015 a fevereiro de 2016 em UTIs
de trés hospitais universitarios terciarios na
Coreia do Sul®. Os achados apontaram o0s
principais fatores que afetam a satisfacdo
identificados por meio de analises
quantitativas e qualitativas. As familias

relataram a menor satisfagcdo com o ambiente

da sala de espera, comunicagdo e
gerenciamento da agitacdo do paciente. A
decisdo de ndo ressuscitar, a mortalidade na
UTI e a cultura da UTI também estiveram
associadas a satisfacdo da familia com os
cuidados intensivos. Neste sentido, 0s autores
acreditam que os esforcos de melhoria da
qualidade assistencial devem ser direcionados
na intervencdo dos fatores que causam
insatisfacdo da familia do paciente critico, e
isso inclui melhoria nos processos de
comunicacéo.

Ja uma pesquisa de coorte realizada na
Espanha avaliou a qualidade do atendimento
clinico prestado a pacientes que morrem em
UTI?, Os critérios de exceléncia em terapia
intensiva foram avaliados por indicadores e
medidas de qualidade, relacionados ao
atendimento em fim de vida. Foram incluidos
282 pacientes de 15 UTIs espanholas. Quase
todos o0s prontudrios avaliaram tanto a
capacidade de tomada de deciséo do paciente
quanto a comunicagdo do corpo clinica com
os familiares. Apenas duas UTIs possuiam
politicas abertas de visitagdo. A auséncia de
protocolo para a retirada de tratamentos de
suporte de vida foi observada em 13 unidades.
O estudo concluiu que a qualidade do cuidado
ao final da vida na UT]I participante precisa
ser melhorado e que, apesar das lacunas
existentes, pode ser desenhado um plano de
melhoria gradual, adaptado a situacdo de cada
hospital e UTI.
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Para determinar as perspectivas sobre
como as informag6es prognosticas devem ser
transmitidas em doencas criticas, realizou-se
um estudo multicéntrico em trés centros
médicos  académicos na  California,
Pensilvania e Washington®V. Houve amplo
apoio entre os familiares para as
recomendacdes de especialistas existentes,
incluindo  divulgacdo de  prognosticos
veridicos, apoio emocional, adaptacdo da
estratégia de divulgacdo as necessidades de
cada familia e verificacdo de compreensao.
Além disso, o0s participantes adicionaram
sugestes mais especificas, tal como o
aprimoramento da comunicacdo sobre quadro
de saude do doente aos familiares. Além de
transmitir estimativas de prognostico, 0s
médicos devem ajudar as familias a "verem o
prognostico por si mesmas”, mostrando
imagens radiograficas das familias e
explicando o significado clinico das
manifestacdes fisicas de doenca grave a beira
do leito.

Para o0s participantes do estudo
supracitado, os médicos devem conceituar a
comunicagdo prognostica como um processo
interativo que comega com uma mengao
preliminar da possibilidade de morte no inicio
da internagcdo na UTI e se torna mais
detalhado a medida que a situacdo clinica se
desenvolve®D.

Os artigos 11, 111, IV e V enfatizam a
necessidade de auxilio psicoldgico, espiritual

e emocional aos familiares no enfrentamento

a internacdo e a terminalidade na terapia
intensiva. A equipe de saude deve acalmar,
acolher e valorizar o0s sentimentos e
expectativas do paciente e familiares®?. Esse
processo de acolhimento muitas vezes
permeia o toque, a conversa e 0 saber ouvir,
cuidados que, podem ser negligenciados
devido a complexidade dos e a cultura dos
cuidados intensivos.

Autores reforcam a importancia da
participacdo da psicologia no acolhimento e
escuta dos familiares dos pacientes internados
em UTI, visto que pela assisténcia dessa
equipe tem-se a oportunidade de forma mais
profissionalizada de  falar sobre a
terminalidade, podendo expressar 0 que
sentem, como raiva, culpa, tristeza e estimula-
los a dizerem um adeus apropriado. Com isso,
as reacOes pds-6bito podem se tornar mais
amenas e, consequentemente, favorecer uma
melhor elaboracdo do luto®@.

Outra categoria profissional
indispensdvel no acolhimento e na
humanizacdo do cuidado em UTI é a
enfermagem, pois essa equipe esta em contato
com o0 paciente diariamente, vivenciando
medos e angustias dos pacientes e seus
familiares®?. O enfermeiro, em especial, tem
um papel fundamental no sentido de
articulacdo da equipe interdisciplinar, uma
vez reconhecida a sua caracteristica/posi¢ao
de gerente do cuidado. Pela experiéncia
autoral, acredita-se que a articulacdo
interprofissional favorecida pelo trabalho do
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enfermeiro tende a culminar em melhores
resultados assistenciais, e também na maior
participacdo e autonomia da familia no
processo de cuidado.

A autonomia dos familiares e dos
proprios pacientes em UTI, apesar de néo ter
sido necessariamente expressa na sintese do
conhecimento exposta, provavelmente
permeia as necessidades identificadas, talvez
em especial pela maior qualidade e/ou
amplitude na comunicacdo dos profissionais
intensivistas com os familiares. Este & um
assunto importante a ser tratado no cenario
dos cuidados criticos, até mesmo porque a
possibilidade de se tornar um sujeito com
poder de decisdo sobre sua saude ja foi
referida como fragil nesse ambito®@.

A respeito das necessidades espirituais
identificadas, uma pesquisa descreveu o
momento e a natureza dos encontros com
capeldes em UTIs®®). Os achados apontam
que as visitas do capeldao sdo incomuns e
geralmente ocorrem um pouco antes da morte
entre 0os pacientes da UTI. A comunicagdo
entre capeldes e médicos é rara. O servigo de
capelania é reservado principalmente para
pacientes terminais e seus familiares, em vez
de fornecer apoio espiritual proativo. Essas
observagbes destacam a necessidade de
compreender melhor os desafios e barreiras
para 0 envolvimento ideal do capeldéo no
atendimento ao paciente da UTI.

Recentemente, pesquisadoras

brasileiras da area de enfermagem, com o

objetivo de compreender a espiritualidade e a
pratica da eufemia vivenciada por
profissionais de enfermagem no contexto
hospitalar, concluiram que o os trabalhadores
percebem a espiritualidade e a pratica da
eufemia como ferramenta motivacional a
equipe para o enfrentamento das dificuldades
vivenciadas no trabalho e o incremento da fé
do paciente hospitalizado®”). Somado a isso,
outro estudo nacional realizado no sul do
Brasil com pacientes hospitalizados referiu a
espiritualidade, religiosidade e eufemia como
uma triade biopsicossocial, capaz de atribuir
sentido, alicerce e balsamo a vida humana®®.

Em UTI, o respeito a proposicdo de
condutas baseadas em valores espirituais do
paciente critico ja foi referida por mais de
88% de uma amostra (n=42) de enfermeiros,
no estado de S&o Paulo, Brasil. As autoras
deste estudo ainda acreditam que existe um
tabu que permeia a dimensdo espiritual e
religiosa, o que dificulta o entendimento dos
profissionais da saude em conhecer a propria
espiritualidade e como esta pode contribuir
para a integralidade da assisténcia de
enfermagem dispensada ao paciente critico
internado na UT1@9),

Apesar da relevancia das alusbes
expressas, destaca-se que 0 estudo antes
referido se ancora sobre a espiritualidade dos
pacientes e, com essa revisdo, percebe-se que
também ha necessidade de se ampliar a visdo
sobre as necessidades espirituais  dos
familiares destes individuos. Essa ampliacéo,
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possivelmente, pode contribuir para a
efetividade do cuidado e transposicdo desse
cuidado ao ser doente, uma vez que ele faz
parte de um meio social familiar.

Os estudos Il e IV destacam a
necessidade da rede de apoio social aos
familiares e aos pacientes. Os autores de um
estudo realizado em quatro UTIs dos Estados
Unidos afirmam que, para tornar o processo
de tomada de decisdo familiar eficaz, é
importante reconhecer e compreender oS
papéis informais que varios membros da
familia podem desempenhar no processo de
tomada de decisdo do fim da vida®”. Os
autores concluiram que os papéis informais da
familia refletem as diversas respostas as
demandas de tomada de decisdo da familia, o
que geralmente é uma situacdo nova e
estressante. A identificagdo desses papéis
pode ajudar os profissionais a compreenderem
as funcdes de cada familiar além de orientar o
desenvolvimento de estratégias para apoiar e
facilitar o aumento da eficacia dos processos
de tomada de decisdfo no momento do
adoecimento e morte do ente querido.

E prudente assumir que existem
limitacOes a serem declaradas a este estudo, as
quais guardam relacdo, principalmente, a
auséncia de estratégias de busca mais
avancadas e em maior nimero de bases de
dados, além de a pesquisa nas bases ter sido
feita por uma Unica pesquisadora. No entanto,
acredita-se que o estudo contribui no sentido

de definir com clareza algumas necessidades

que sdo demandadas pelo familiar do doente
terminal na UTI. Isso certamente pode
suscitar debates e planejamento sobre acGes
para um cuidado mais sensivel e integral
nessa fase da vida, e que transponha as
barreiras  clinico-assistenciais do doente
critico. Por fim, sabe-se que é importante que
pesquisas futuras sejam desenvolvidas sobre a
importancia da presenca e da autonomia da

familia em situacOes de terminalidade.

CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que a literatura cientifica
aponta que a familia do paciente em
terminalidade de vida no @mbito da terapia
intensiva apresenta uma diversidade de
necessidades. A sintese do conhecimento
permitida por este estudo aponta que tais
necessidades se vinculam a: necessidades de
comunicacdo e necessidades emocionais,
espirituais, psicoldgicas e sociais.

Ante 0 exposto, considerando que as
necessidades sdo eminentemente de teor
relacional, considera-se que o investimento na
melhor comunicacdo com a equipe clinica
durante o periodo de hospitalizagdo na
Unidade de Terapia Intensiva é uma
preméncia. Nesse efetivo processo
comunicativo, espera-se que a familia seja
acolhida, ouvida, e suas necessidades
sistematizadas, a fim de serem sanadas e/ou

atenuadas.
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Percebe-se a  importancia  da

integracdo da equipe de salde no contexto de
terminalidade para auxiliar a familia nesse
momento delicado, corroborando para uma
resposta adequada de um plano terapéutico. O
trabalho interdisciplinar ¢ uma alternativa,
visto que as necessidades sdo de ordens
diversas e ndo se limitam a alta densidade

tecnoldgica comum a terapia intensiva.
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