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RESUMO

Introducdo: A internacéo na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) mobiliza tanto o paciente quanto sua
familia que vive momento de crise marcada pela desorganizacao das relagdes estabelecidas. Quando
se trata de pacientes em cuidados paliativos (CP) a familia vivencia novos desafios com necessidades
especificas que precisam ser atendidas pela equipe de cuidado, no intuito de amenizar processo de
sofrimento e dor vivenciados. Objetivo: Identificar as necessidades dos familiares de pacientes em
cuidados paliativos internados em uma Unidade de Terapia Intensiva. Materiais e Métodos: Os dados
foram coletados no periodo entre Janeiro e Setembro de 2017 em hospital privado, com a aplicacao
do Inventério de Necessidades e Estressores de Familiares em Terapia Intensiva (INEFTI) junto a 52
familiares. Foi feita andlise descritiva e inferencial. Resultados: As necessidades mais evidenciadas
pelas familias foram relacionadas a seguranca e informacdo, com todos os seus itens considerados
muito importantes. Conclusdes: Os familiares de pacientes em cuidados paliativos apresentam
necessidades que devem ser atendidas pela equipe de salude oferecendo uma melhor assisténcia,
considerando a integralidade do cuidado neste momento critico.
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ABSTRACT

Introdution: The hospitalization in the Intensive Care Unit (ICU) mobilizes both the patient and his
family who are experiencing a moment of crisis marked by the disorganization of established
relationships. When it comes to patient in palliative care (PC), the family experiences new challenges
with especific needs that need to be met by the care team, in order to alleviate the process of suffering
and pain experienced. Objective: The study’s goal has been to identify the needs of the relatives of
people in palliative care (PC) hospitalized in an Intensive Care Unit (ICU). Methods: Data were
collected from January to September 2017 in the private hospital, through the application of the Critical
Care Family Needs Inventory (CCFNI) to 52 patient’s Family members. It was performed a descriptive
and inferential analysis. Results: The most valued needs were those related to safety and information,
with every yours items considered many important. Conclusion: The patient’s relatives in palliative
care present needs that must be attended to by the health team, offering better assistance, considering
the comprehensiveness of care at this critical moment.

Keywords: family; hospitalization; death.

INTRODUCAO

A internacdo na UTI pode gerar impacto tanto no paciente quanto na sua familia, que tem sua
dindmica de vida alterada pela doencga critica. Na admissédo neste ambiente, eles experienciam uma

. cL ;. . 1,23 L, . ~ ~
crise marcada pelo desequilibrio fisico e emocional ", além da desorganizacdo nas relaces como
também nos papéis desempenhados por cada um . Neste contexto, a familia também necessita de
. . . 5
apoio no enfrentamento das adversidades ocasionadas por este momento .
A UTI é vista como um espaco diferenciado no hospital, cujo funcionamento é ininterrupto,

contando com equipe de saude qualificada para prestar assisténcia continua utilizando aparato
tecnolégico disponivel no ambiente. Os pacientes se mantém monitorizados 24 horas por dia em

. . , . . 6 . , L.
virtude da gravidade e possivel risco de vida . Este ambiente também é visto como sendo estressante

: . . . o : L7
em virtude da constante pressao vivida por todos os envolvidos — paciente, familia e equipe de saude .

Muitos pacientes graves podem se beneficiar com os recursos oferecidos pela unidade,
conseguindo evoluir de forma positiva e superar a experiéncia frente o intensivismo do tratamento,
porém ha também os casos de pacientes que tém desfecho diferente, chegando ao 6bito, por diversos
motivos dentre eles a piora clinica do quadro de doenca crdnica, ao ponto de ndo haver mais

L . 8,9,10 , . ~ .
possibilidades de uso dos recursos curativos . Nestes casos, faz-se necesséria a a¢édo de cuidados
com foco no conforto, controle de sintomas e oferecimento de maior apoio frente as necessidades do

. . 11
paciente e sua familia .

Com a perspectiva de oferecer melhor assisténcia nas situacfes de irreversibilidade clinica do
paciente, a abordagem dos Cuidados Paliativos se apresenta como uma excelente ferramenta para a
assisténcia, tanto com o paciente quanto com sua familia. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude,
os CP sdo uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes (adultos e criangas) e de
suas familias, enquanto enfrentam problemas associados a doengas potencialmente fatais. Previne e
alivia o sofrimento através da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e outros

. L, . . .. .. . 12
problemas, sejam eles fisicos, psicossociais e espirituais .
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Comrelacao ao contexto hospitalar, os CP podem ocorrer nos diversos setores em que o paciente
esteja internado, como na UTI, local onde se faz relevante proporcionar uma atencao especifica e

. . e 13 A . ~
continua ao paciente e sua familia”"" . Alguns estudos tém mostrado que a insercéo dos CP na UTI
também pode contribuir na diminuicdo do tempo usado na determinacao dos objetivos e tratamentos,

. . . . 14 . A . .. .o .
unindo aos desejos e valores do paciente/familia o que torna a assisténcia mais individualizada e
humanizada.

No que concerne a familia, sabe-se que ela é considerada a extensdo do paciente merecendo
atencdo e cuidado visto que apresenta necessidades que, quando supridas ajudam no amenizar de
seus sofrimentos. Ela sofre o impacto da internacdo de um de seus membros, principalmente quando

. e 15 . ~ .
ocorre na UTI, o que reflete na mudanca do cotidiano de todos . Necessidades sédo conceituadas
como algo essencial, exigido pelas pessoas e que, qguando supridas, aliviam ou diminuem a aflicdo e a

s . - 16 -
angustia imediatas e melhoram a percepcdo de bem- estar . No contexto dos CP na UTI a familia
apresenta necessidades que devem ser supridas visto que pode amenizar o sofrimento vivenciado
neste momento especifico da internagéo.

Muitas pesquisas investigando as necessidades da familia na UTI vém sendo realizadas ao
longo dos ultimos anos, porém no contexto dos CP se faz relevante, o que sera descrito neste estudo.
A investigacao das necessidades da familia em UTI podem ser realizadas por meio de instrumentos
especificos para este fim. Alguns destes materiais medem o construto através de dimensdes, como
suporte, conforto, seguranca, informacéo e proximidade.

OBJETIVOS

Sendo assim, o objetivo deste estudo foi identificar as necessidades dos familiares de pacientes
em cuidados paliativos, internados na UTI adulto de hospital geral privado.

METODOS

Estudo transversal, de carater quantitativo, desenvolvido em uma Unidade de Terapia Intensiva
em hospital privado na cidade de Natal/ RN. A coleta se deu no periodo de Janeiro a Setembro de
2017, junto a 52 familiares de pacientes internados neste ambiente. Foram incluidos na amostra
familiares de pacientes em CP, internados com prazo minimo de 24 horas na UTI, com idade entre
18 e 59 anos e que aceitaram participar da pesquisa mediante assinatura de Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). O familiar convidado a participar da pesquisa foi identificado como
cuidador e responsavel pelo paciente, visto que se mantinha mais presente e participativo na rotina
e acompanhamento ao mesmo na UTIl, como também era o membro que participava nos
processos decisdrios relacionados aos cuidados do seu ente. Assim, foi considerado um familiar por
cada paciente internado na unidade. Foram excluidos os familiares idosos a partir de 60 anos em
funcdo das peculiaridades cognitivas deste periodo do desenvolvimento, conforme Moraes, Marino
e Santos'’. Os sujeitos da pesquisa foram convidados a participar durante o periodo em que estavam
no aguardo do horério de visitas na UTI.

Para construcao deste artigo é relevante informar que na pesquisa utilizou-se como instrumentos
um questionario sécio demogréfico, j& utilizado em outras pesquisas e adaptado para esta populagéo,
como também o Inventario de Necessidades e Estressores de Familiares de Terapia Intensiva
(INEFTI), que avalia a importancia das necessidades de familiares de pacientes em UTI e a satisfacédo

. . 18 . , . .
com o atendimento nesta unidade . O instrumento contém 43 itens e aborda necessidades
relacionadas a cinco dimensdes: Informacéo, Seguranca, Proximidade, Suporte e Conforto. O sistema
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de pontuacdo deste instrumento apresenta variacdo de 1 a 4 (ndo importante a importantissimo e
insatisfeito a totalmente satisfeito), de forma a facilitar a comparacédo com outros estudos, portanto o

escore total do instrumento pode variar de 43 a 172. Conforme adotado em alguns estudos, as
9, 20, 21

necessidades com média = a 3 foram definidas como importantes 1o

O presente estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas da
Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN) sob o niimero 1.618.239, seguindo, portanto,
as diretrizes da Resolugéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

Para a analise dos dados, a construcdo das tabelas descritivas e a aplicacdo de testes
estatisticos foi utilizado o programa Statistical Package for the Social Science (SPSS). Nas avaliacbes
dos itens e dimens@es do instrumento utilizado, analisaram-se estatisticas descritivas de medidas de
tendéncia e de dispersao dos dados, como por exemplo: minimo, maximo, média e desvio padrao.
Além disso, no estudo do perfil sociodemografico, realizou-se analise descritiva por meio de
distribuicbes de frequéncias absolutas e relativas (%). Para verificar a confiabilidade dos dados do
instrumento INEFTI avaliaram-se o Alfa de Cronbach, onde os indices acima de 0,70 apontam
consisténcia dos dados classificada como satisfatoria.

Na verificacdo de normalidade dos dados aplicou o teste de Shapiro Wilks, onde de forma geral
todas as variaveis ndo apresentou distribuicdo normal, com isso, utilizou-se testes estatisticos nao
parameétricos. Assim, utilizou-se 0s seguintes testes ndo paramétricos: Kruskal Wallis para analisar as
dimensdes do INEFTI; Mann- Whitney na comparacéo dos itens e dimensdes do instrumento com 0s
dados sociodemogréficos, além de verificar possivel correlacdo destes com as dimensdes do
instrumento. Para todos 0s testes estatisticos o nivel de significancia foi de 5%.

RESULTADOS

De acordo com os dados levantados foi possivel identificar o perfil dos participantes composto
por mulheres, filhas dos pacientes, casadas, com nivel de escolaridade superior, de religido catélica
(ver tabela 1).

Tabela 1. Perfil geral dos familiares

Perfil do entrevistado Frequéncia absoluta %
Sexo
Perfil do entrevistado Frequéncia absoluta %
Feminino 46 88,46
Masculino 6 11,54
Faixa etaria
Até 45 anos 23 44,23
Acima de 45 anos 29 55,77
Estado civil
Casado/Unido estavel 23 44,23
Solteiro 15 28,85
Divorciado 13 25,00
Viavo 1 1,92
Afirmacao se fica sozinha maior parte do dia
Nao 37 71,15
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Sim 15 28,85

Grau de escolaridade

Ensino fundamental 1 1,92

Ensino médio 17 32,69

Ensino superior 34 65,39
Afirmacao se é aposentado

Néo 39 75,00

Sim 13 25,00
Renda familiar

Até 4 salarios minimos 17 32,69

Acima de 4 salérios minimos 35 67,31
Religido

Catolica 34 65,39

Espirita 7 13,46

Outra religido 7 13,46

N&o possui 4 7,69
Grau parentesco

Filho 31 59,62

Outro grau de parentesco 15 28,85

Cbnjuge 6 11,53
Total 52 100

Fonte: Material construido pelas pesquisadoras.

Com relacao a idade, 55% dos familiares tinham acima de 45 anos, com variagéo entre 46 e 60
anos, sendo a média de 44,46 anos. Quanto ao grau de parentesco em relagéo ao paciente, os filhos
sdo a maioria. Com relacdo aos aspectos socioeconémicos como a escolaridade, renda familiar e
atividade remunerada, a maioria dos familiares apresentam formacao superior (65%), renda familiar
acima de 4 salarios minimos (67%) e exercem atividade remunerada (75%). A religido catolica foi
predominante em 34 familiares.

Analisando as dimensdes do INEFTI (tabela 2), obteve-se evidéncias de diferenca estatistica
entre elas, visto que o valor de p, obtido através de teste de Kruskal Wallis, foi menor que 0,05 (p = <
0,001). Nesta verificou-se que as dimens@es Informacéo e Seguranca foram as consideradas mais

importantes para os familiares.

Tabela 2. Comparacao das dimensdes do INEFTI
Dimenséo Minimo Maximo 25% Mediana 75% Média DP Valor - p

(1) Seguranca 3,29 4,00 3,86 4,00 400 387 0,19
(2) Proximidade 2,67 4,00 3,28 3,550 3,78 352 0,36
(3) Informacdo 3,13 4,00 350 3,75 3,88 3,68 0,24 <0001
(4) Conforto 2,00 4,00 2,83 3,17 350 3,19 0,45
(5) Suporte 1,85 4,00 3,15 3,46 3,65 3,38 0,43
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Fonte: Tabela construida pelas pesquisadoras.

Através dos testes estatisticos utilizados, cruzando os dados soécio demogréaficos com as
dimensdes do INEFTI, ndo foram verificadas evidéncias de diferencas estatisticas, levando em
consideracdo que ndo se obteve nenhum valor menor que 0,005. Porém, ao analisar os itens do
instrumento, alguns tiveram maior e menor destaque para as familias, sendo considerados mais
importantes.

Na dimensao segurancga os itens 17 “estar seguro que o melhor tratamento possivel esta sendo
dado ao paciente” e 40 “sentir que o pessoal do hospital se interessa pelo paciente”, os filhos, casados
com idade acima de 45 anos consideraram mais importantes. No que tange a dimensao informacéao,
os participantes com escolaridade grau superior consideraram mais importante o item 16 “saber que
o tratamento médico esta sendo dado ao paciente” e menos importante o item 36 “ajudar a cuidar do
paciente na UTI". Ja os filhos destacaram como relevante o 19 “saber exatamente o que esta sendo
feito para o paciente”.

Com relagéo as dimensdes conforto, as familias ha condicéo de filhos aposentados exaltaram
os itens 8 “ter uma boa lanchonete no hospital” e 28 “ter certeza que tudo esta bem para deixar o
hospital por algum tempo” como importantes. Na dimenséo suporte o item 18 “ter um lugar em que
possa ficar sozinho enquanto estiver no hospital” para quem tinha renda familiar acima de 4 salarios
minimos foi menos importante. Por fim, em relagdo a dimensao proximidade as familias na condi¢cédo
de solteiros referiram o item 39 “receber informages sobre o paciente no minimo uma vez ao dia”
como de maior importancia.

DISCUSSAO

Na amostra de participantes foi evidenciada, com relacdo ao sexo, uma grande diferenca, sendo

a maioria composta por mulheres. Este dado corrobora com a literatura no que se refere ao perfil de

. 22,23,24,25
cuidadores composto por mulheres . Este contexto dos estudos reflete o papel chave da mulher

na sociedade e em especial no grupo familiar, desempenhando a¢fes de cuidado.

No que tange a idade, os dados estdo em consonancia com estudo que identificou a mesma
. , . - .. 26 . g .
faixa etaria dos familiares participantes . Em contrapartida, outro estudo verificou que a maioria dos

. . . . . . . : 2
idosos internados, em condic¢des de fim de vida, eram cuidados também por idosos , o0 que vem sendo
uma crescente em virtude do processo de longevidade pelo qual a populacdo vem vivenciando com o

.. A - 27 . ~ .
avanco da medicina e os processos de tratamentos de doencas crénicas . Esta realidade néo foi
investigada nesta pesquisa, visto que familiares idosos ndo foram inseridos na amostra, fazendo parte
dos critérios de excluséo.

Os filhos sédo a maioria quando se trata de gerenciamento dos cuidados juntos aos pais, 0 que
foi evidenciado neste estudo. Mesmo com as mudancas atuais com relagdo aos novos arranjos
familiares, verifica-se filhos adotando a responsabilidade no cuidado e acompanhamento do genitor
doente?? 23 24,

Com relacdo a escolaridade, os dados coletados diferem de estudo no qual os participantes

tinham ensino médio completo como também superior incompletozg. Diferentemente do encontrado na
literatura, a escolaridade dos participantes também estd em consonéncia com a realidade social da
populacéo estudada que tem mais acesso a educacédo e oportunidade de investir neste campo. Vale
ressaltar que as condi¢cfes socioecondmicas e culturais impactam de forma distinta na avaliacdo da
UTl e dadoenca critica, podendo levar a dificuldade de percepcéo e reacdes diversas, inclusive gerando
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. 28
conflitos .

O catolicismo € a religido predominante no Brasil, refletindo nos resultados das pesquisas. Isto

pode se dar também por as pessoas batizadas se consideram desta religido, mesmo néo praticando-

29,30 . . A~ . s e ™ .
a . Pesquisas sobre a influéncia da religi&o no processo de enfrentamento dos familiares diante da

- L 26,31 c e , .
doenca de um membro da familia mostra que a catolica prevalece . A religido € considerada um
suporte social relevante, visto que as pessoas podem encontrar nela a ajuda que necessitam diante

cpr s . .. 2532 A .
de momentos dificeis na vida, como a doenca grave de um familiar = . Estudos tém enfatizado que,
diante do fim de vida, varias questdes perpassam este processo, dentre elas as religiosas, o que

. ~ . 2,33 , .
ajudardo no enfrentamento da realidade = . Neste contexto, a fé se apresentou como a Unica
alternativa possivel diante do prognéstico reservado34%.

Com relacdo as dimensdes consideradas mais relevantes no estudo, o resultado é corroborado

por outras pesquisas que, utilizando o INEFTI como método de avaliacdo das necessidades dos

. , L g . A~ . . ~ 22,23,24,25
familiares, também verificaram a importancia dessas duas dimensdes :

. 22 . . . . ~ . .
Batistaetal.  evidenciou que valorizar os aspectos da seguranca e informacao contribui para a
criacdo de um ambiente familiar mais acolhedor e pessoal, especialmente no que diz respeito a
gualidade do acolhimento oferecido aos familiares. No entanto, vale ressaltar que este achado

. . . 25 .
contrasta com a pesquisa realizada por Moerschberger e Zimath , na qual as necessidades com
maior importancia foram identificadas nas categorias de seguranca e proximidade.

No que refere a dimenséo Informagdo, um estudo, usando o instrumento modificado, verificou
gue a qualidade das informacdes estava associada com resultados positivos no tocante ao

. . . ~ - 24 .~
conhecimento das necessidades e 0 aumento da satisfacdo dos familiares . Outro estudo de revisao
sistemética evidenciou a necessidade de comunicacdo como sendo uma das destacadas pelas

familias%, ressaltando, portanto, a relevancia de aperfeicoar a qualidade das informacdes ofertadas e
fortalecer a comunicacdo com as familias como parte essencial do cuidado. Em se tratando de
familiares de pacientes em CP, o0 estudo enfatiza a relevancia da comunicacdo, como aspecto
fundamental para intermediar as relagbes, sendo facilitadora na resolucdo de problemas e

. 37
manutencdo do bem-estar .

O aspecto informacional é de extrema relevancia para a familia, que se sente mais confiante e
segura quando orientada e informada sobre o que ocorre na UTI com seu ente querido, visto que a falta

. ~ , . . 22,38 .
de clareza das informacdes € considerada um fator negativo = . Acrescenta-se a necessidade da
familia em ter atencdo de um profissional para saber informa¢des que vao desde situacdes sobre
como o ente querido passou a noite até noticias sobre o tratamento e progndstico.

Com relacdo a dimensdo seguranca, estudos verificaram que ela tem relevancia para os
familiares visto que estéa relacionada as necessidades de se sentir seguro, menos ansioso e temeroso

quanto ao quadro clinico e prognéstico de seu ente querid023’3g. Neste sentido, faz-se premente a
implementacédo de medidas que contemplem dados sobre a rotina da UTI, os cuidados prestados no
ambiente, com informacdes precisas e claras, 0 que atende a necessidade de seguranca deles. Em
se tratando de familiares de pacientes em CP, a literatura nacional e internacional enfatiza a relevancia
da comunicagdo, como aspecto fundamental para intermediar as relagbes, sendo facilitadora na
resolucédo de problemas e manutenc¢éo do bem-estar364041

s

A comunicacdo € um fator importante no processo de humanizacdo, estando interligados.
Porém, ainda se tem fragilidades nas equipes, pois sdo escassas as a¢des para otimizar e melhorar

L4t , 7,26,42 . . . .
as praticas nesta area . Isto pode se dar em virtude de diversos aspectos como, a rotina agitada
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da equipe, com foco no paciente, a falta de conhecimentos ligados ao processo informacional e sua

importancia, além da falta de profissionais habilitados, como o psicélogo, que possam contribuir junto

. ~ . UIRT . ~ . 13,29,43
a equipe, com acdes interdisciplinares em prol da humanizacdo do servico .

E comum as familias desejarem informacdes mas procuram néo decidir sobre as condutas junto

ao seu ente querido, confiando na equipe médica esta tarefa. De acordo com Higginson et al” , as
familias querem informacéo e entendimento sobre o processo, mesmo ndo desejando ter grande
envolvimento nele, julgando a tomada de decisdes como conceito negativo. Frente a este aspecto
peculiar da familia, refor¢a-se a importancia da equipe escolher e desenvolver estratégias eficientes

. . ~ - 45,46
e eficazes para o melhor canal de comunicacéo junto a este grupo

Autores nesta area pontuam que ao estabelecer a comunicacéo eficaz necessaria, consegue-

. . P , . A . 14,36
se compreender as expectativas do paciente e familia o que é relevante na vivéncia dos CP " .

Estudos reforcam a importéncia de se utilizar de comunicagdo empética, compreensivel, efetiva e
afetiva no atendimento a demanda da familia, nos contextos de terminalidade de vida, respeitando os
limites de cada um 2324

Os dados provenientes dessa pesquisa também sao relevantes para o conhecimento cientifico
e académico visto que cada vez mais as pessoas doentes estdo sendo encaminhadas as UTIs,
utilizando os recursos materiais, tecnoldgicos e humanos existentes, mas também recebendo os CP,
guando a cura ndo é mais possivel. Junto com eles, sua familia, com toda a subjetividade envolvida no
processo de internacao.

Limitacdes foram evidenciadas neste estudo, como o nimero reduzido de participantes, que
mesmo obedecendo célculo para determinar amostragem, gerou a reflexdo sobre possibilidade de ter
interferido nos resultados. Diante disto, sugere-se maior investimento por parte das equipes de saude
em fornecer maior assisténcia aos familiares em UTI quando fragilizados pela possibilidade de morte
de um membro da familia, como também o desenvolvimento de pesquisas com maior niumero de
participantes para se analisar resultados que venham a corroborar com os obtidos.

CONCLUSAO

Este estudo evidencia as necessidades dos familiares de pacientes sob CP na UTI que podem
gerar sentimentos negativos e insatisfacbes, quando ndo atendidas. Seus achados apontam as
dimensdes Informacdo e Seguranca como as mais importantes, o que exige da equipe o
aprimoramento de seus saberes e acdes de cuidado com a familia promovendo praticas
interdisciplinares, inclusive para atender tais necessidades.

As necessidades existem e suas dimensBes ndo dependem da influéncia das variaveis
sociodemogréficas, tais como sexo, idade, parentesco, estado civil e escolaridade. Com isso, faz-se
relevante o desenvolvimento de pesquisas sobre a tematica com intuito de aumentar e corroborar com
0 gque os estudos j& evidenciam sobre a realidade estabelecida.

Quando se trata de pacientes em CP, as demandas da familia ndo devem ser ignoradas tendo
em vista que o cuidado busca promover a integralidade da assisténcia ao paciente e sua familia,
dentro do modelo biopsicossocial para compreender a salde. Assim, as necessidades devem ser
atendidas no cuidado aos familiares. Dentre elas tem-se: de receber informag¢ées, conforto, suporte,
sentir-se seguro e proximo.
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