UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Resumo Executivo

LIMITACAO DO ESFORCO TERAPEUTICO EM
UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA ADULTO NA
PERSPECTIVA DE FAMILIARES:
ESTUDO DE CASO

AUTOR: ISMAEL FARIAS MAILAN
ORIENTACAO: PROFA. DRA. FRANCIELE ROBERTA CORDEIRO
COORIENTADORA: ENFA. JULIA BROMBILA BLUMENTRITT

PELOTAS, 2026



Sumario

1. INTRODUGAO . ....coooeeeeeeeeeeee e, 03
2. OBUETIVOS...ooiiiieeieeeeeeeeeee e, 06
3. METODOS. ..ot 07
4. RESULTADOS E DISCUSSAO............... 09
5. CONSIDERACOES FINAIS.....c.ocovenenn 29

6. REFERENCIAS ..ooooeee e, 32



]. lntrodugéo

A Unidade de Terapia Intensiva (UTl) € um espaco hospitalar dedicado ao
tratamento de individuos com quadros clinicos graves, exigindo monitoramento
continuo e intervengbes imediatas. A assisténcia é prestada por equipes
especializadas, garantindo cuidados ininterruptos e suporte multidisciplinar ao
paciente (Brasil, 2023). Individuos em condigdes graves de saude recebem um
conjunto de cuidados intensivos que inclui o uso de suporte tecnolégico avangado
e procedimentos médicos como sedacao, intubacdo, ventilagdo mecénica e
monitoramento invasivo. Essas a¢cbdes sdao fundamentais para preservar as fungdes
vitais e garantir a melhor assisténcia possivel (Yanez-Dabdoub; Vargas-Celis,
2018).

Backes et al. (2012) destacam que a internagdo na UTI| ocorre quando a
condicao clinica do paciente se agrava, independentemente da idade. Geralmente,
os pacientes apresentam diagndstico prévio e estabilizagdo em outra unidade de
cuidado. No entanto, além dos casos em que a terapia intensiva € necessaria, a
UTI também recebe pacientes em fase final de vida que poderiam ser melhor
assistidos em outras unidades, mas sao internados por dificuldades no controle
de sinais e sintomas exacerbados, pressao familiar ou decisdao médica (Backes et
al., 2012). Ao longo do século XX, os avancos cientificos e tecnoldgicos
ampliaram a compreensao da fisiologia humana, possibilitando a extensdo da
vida. Contudo, -essa Ilongevidade nem sempre ocorre com qualidade,
especialmente em pacientes com doencas terminais, cujos desafios de realizar o
cuidado em domicilio levaram a crescente institucionalizacdo da morte em
Unidades de Terapias Intensivas (UTls)(Santana et al., 2017). Contudo, ainda que
o ambiente hospitalar seja um espago de tratamento e reabilitagdo, a UTI| assume,
muitas vezes, o papel de ultima instancia para pacientes em situagcao grave, onde
se busca evitar o desfecho da morte (Vicensi, 2016).

Além das escolhas terapéuticas e da avaliagcdo do prognédstico, o cuidado
intensivo envolve a maneira como a equipe interage com os familiares, transmite
informagdes sobre a condigdo do paciente e estrutura a rotina dentro da UTI
(Pessini, 2016). Visto que o enfrentamento de uma enfermidade grave e a
necessidade de internacdo sdo situacdes que trazem desafios complexos e afetam
ndo apenas os pacientes, mas também seus familiares (Lemos; Casanova, 2023).

A pratica meédica fundamenta-se na obrigagdo ética de oferecer medidas
terapéuticas quando ha potencial de cura, prolongamento da vida ou melhora na
qualidade de vida do paciente. Entretanto, essas intervengdes ndao devem resultar
na manutencdo desnecessaria do sofrimento diante da morte inevitavel (Orddénez-
Villota et al., 2021). Isto posto, a tomada de decisdo informada assegura que
pacientes e familiares escolham com base no conhecimento do diagndstico, do
prognostico e das alternativas terapéuticas considerando, portanto, decisdes
alinhadas aos seus valores e levando em conta os riscos e beneficios de cada
opcao (D'Alessandro et al., 2023).

A continuidade de um tratamento deve ser avaliada com base em seus
beneficios reais para o paciente. Quando nao ha mais expectativa de melhoria,
sua suspensao ou nao implementagcdo torna-se uma conduta justificavel, se
deciséo alinhada aos principios da ética e bioética (Loscalzo et al., 2024).




Reconhecer que a vida possui um limite natural permite a adocao de praticas
mais éticas na area da saude, garantindo que o cuidado ao paciente seja pautado
na dignidade e na reducao do sofrimento nos momentos finais de sua existéncia
(Santos et al., 2024). A Resolugao 1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina
(CFM) permite aos médicos suspenderem ou nédo introduzirem novos tratamentos
que apenas prolongam a vida de pacientes em fase de terminalidade com doengas
irreversiveis, desde que haja consentimento do paciente ou de seu responsavel e
a conduta esteja alinhada aos principios dos cuidados paliativos (CP) (CFM,
2006). Lorda et al. (2008) argumentam que a Limitagcdo do Esforgo Terapéutico
(LET) implica n&o iniciar ou descontinuar intervengdes meédicas que, na avaliagao
do profissional de saude, sao ineficazes para o quadro clinico do paciente.
Nessas circunstancias, os procedimentos apenas prolongam a sobrevida, sem
garantir beneficios funcionais ou qualidade de vida.

A LET no ambiente de cuidado intensivo pode ser justificada pelo desejo do
paciente ou da familia, pela futilidade do tratamento, pela previsdo de baixa
qualidade de vida ou pela elevada carga terapéutica necessaria para reversao do
quadro clinico (Filho et al., 2023). A medida que a doencga avancga, a reducdo da
eficacia do tratamento curativo ou das medidas de suporte de vida amplia a
relevancia dos CP (Lampert et al., 2022). Nessa perspectiva, estratégias
terapéuticas como ventilacdo mecanica, terapia renal substitutiva, drogas
vasoativas, nutricao artificial e reanimagcdao cardiopulmonar podem, em
determinadas situagcbes, apenas prolongar a vida sem proporcionar qualidade,
aumentando o sofrimento (Moritz et al., 2008).

Nesse contexto, os Cuidados Paliativos surgem com objetivo central em
melhorar a qualidade de vida destes individuos, ao promover conforto nos seus
aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais (Mazutti; Nascimento; Fumis,
2016).

Para Almeida et al. (2009), o processo de internacdo afeta ndo apenas o
paciente, mas também todos aqueles que apresentam lagos de afetividade com
ele, que compartilham e dividem os desafios que permeiam este periodo. Assim,
torna-se necessario reconhecer as consequéncias dessa vivéncia para essas
pessoas.

Conforme Nunes e Sousa (2017) nas unidades hospitalares com terapias
intensivas ocorre a maior probabilidade do surgimento de decisdes sobre a LET,
pois pacientes em estado critico, frequentemente impossibilitados de decidir por
si mesmos, tém seu tratamento gerenciado pela equipe médica e pelos familiares.
Logo, € fundamental a inclusdo da familia nesse processo, considerando sua
participacdo e opinido nas decisdes.

A escolha por investigar o tema sob a perspectiva dos familiares neste trabalho
justifica-se pelo impacto emocional envolvido no processo decisorio acerca da
LET, em um momento marcado por intensa vulnerabilidade. Embora a literatura
aponte para avangos significativos nos debates éticos e bioéticos no que se
refere a terminalidade, ainda sdao escassos os estudos que exploram, de forma
aprofundada, como os familiares compreendem e vivenciam as decisbes
relacionadas a suspensao ou nao introducdo de medidas de suporte a vida em UTI
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Diante do exposto, a decisdo sobre LET na UTI configura um processo
permeado por desafios éticos, emocionais e clinicos que impactam diretamente os
familiares. Assim, este estudo busca compreender como esse processo ocorre,
orientando-se pela seguinte questdo norteadora: Como ocorre a tomada de
decisdao sobre a limitagcao do esforgo terapéutico em unidade de terapia
intensiva adulto na perspectiva de familiares?



2. Objetivos

2.] Olojetivo geral |

Compreender o processo de tomada de decisdo sobre a limitagdo do esforgo terapéutico em
unidade de terapia intensiva adulto na perspectiva de familiares.

2.7 Olojetivos especu’Ficos

Apresentar os familiares de pessoas hospitalizadas em unidade de terapia intensiva adulto com
indicacao de limitagao do esforgo terapéutico.

Identificar quais fatores contribuem ou dificultam a compreensdo dos familiares de pessoas
hospitalizadas em unidade de terapia intensiva adulto em relacdo ao processo de tomada de
decisao sobre a limitacdo do esforco terapéutico.

Descrever as vivéncias de familiares de pessoas hospitalizadas em unidade de terapia intensiva
adulto em relacdo ao processo de tomada de deciséo sobre a limitacdo do esforgo terapéutico.



3. Método

3] Caracterizagéo ‘da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa qualitativa com delineamento de estudo de casos multiplos.

32 l_ocal do estudo

O estudo ocorreu na Unidade de Terapia Intensiva adulto do Hospital Escola da Universidade
Federal de Pelotas/Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (HE UFPel/EBSERH).

33 Participantes do estudo

Para compor a amostra, utilizou-se o tipo de amostragem intencional. A populagao do estudo foi
constituida por trés familiares de pacientes hospitalizados na UTI adulto sob cuidados paliativos ou
com indicacao de limitagcao de esforco terapéutico.

3.4 Fonte de evidéncias

A entrevista semiestruturada foi utilizada como principal fonte de evidéncias para o presente
estudo de caso e, de forma complementar, recorreu-se as informagdes contidas no prontuario para
delinear com maior precisdo as condi¢des clinicas do paciente.

3.5 Procedimentos paraa coleta de dados

A produgéo dos dados ocorreu entre junho e outubro de 2025. Apds aprovagao da pesquisa, a
proposta foi apresentada a equipe da UTI para indicacdo de familiares aptos a participacgao,
identificados por meio da consulta aos prontuarios e confirmacédo da equipe de enfermagem. Os
familiares foram abordados durante as visitas, receberam informacbes sobre o estudo e
participaram das entrevistas apos a leitura e assinatura do TCLE. As entrevistas foram realizadas
em sala reservada, com gravacgao de audio autorizada e posterior transcricdo para analise.

3.6 Gerenciamento dos Aados

ApOs a realizagdo das entrevistas, os arquivos de audio foram armazenados em uma pasta
especifica no aplicativo Google Drive, e a transcricdo das entrevistas foi realizada por meio do
aplicativo TurboScribe.ai, sendo posteriormente revisada e editada no Google Docs. Cada entrevista
foi transcrita em um arquivo préprio, pelo qual foram inseridos no software Atlas.ti, permitindo o
armazenamento, gerenciamento e posterior codificacdo e categorizacdo das informacgdes,
contribuindo para a sistematizagao dos achados do estudo.



3. Método

3.1 Anslise dos dados

A analise dos dados oriundos das entrevistas foram submetidos a sintese cruzada dos casos,
técnica usada quando ha mais de um caso a ser estudado. Esse método permite comparar os casos
entre si para identificar semelhancgas, diferengas e padroes importantes (Yin, 2015). As entrevistas
foram organizadas e analisadas com auxilio do software Atlas.ti. A partir da leitura minuciosa do
material, foram elaborados 15 cddigos aplicados a 52 excertos, permitindo a identificagdo de
elementos recorrentes nas falas dos participantes. Posteriormente, os dados foram reorganizados
conforme a unidade tematica do estudo, resultando em quatro subunidades: comunicacéo da equipe
com os familiares, percepcao sobre a limitacdo do esforgo terapéutico e adequacéao terapéutica,
proximidade com a finitude e impacto das vivéncias nos familiares.

3.8 Preceitos éticos

A pesquisa foi conduzida em conformidade com as Resolugdes n° 466/2012 e n° 510/2016, a
Resolugdo COFEN n° 564/2017 e a Lei n° 13.709/2018 (LGPD), assegurando o respeito aos
principios éticos, a privacidade e ao sigilo das informagdes. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, sob Parecer
n°® 7.602.617 e CAAE n° 88511925.6.0000.5316.



4. Resu|tados e discusséo

4] Apresentagéo (JOS €asos

Nesta unidade sera realizada a apresentagdo dos casos elaborados com base
tanto nas falas dos familiares que aceitaram participar quanto nas informacdes
obtidas em prontuario, no contexto da limitagdo do esforgo terapéutico na Unidade
de Terapia Intensiva Adulto.

Caso ]

No Caso 1, a familiar acompanhante era filha da paciente, uma mulher de 37
anos, com ensino médio completo, autodeclarada branca, espirita e atuante na
area de expedigcado de pedidos. Ela permaneceu como principal referéncia familiar
durante todo o periodo de internagdo na UTI, sendo a responsavel por receber as
informacdes relacionadas ao estado de saude da paciente. A paciente era uma
mulher de 59 anos, admitida na UTI| devido a um quadro de choque séptico de
provavel origem pulmonar, associado a insuficiéncia respiratdéria aguda, o que
exigiu a instauragcao imediata de suporte intensivo. O evento agudo ocorreu sobre
um histérico clinico marcado por um processo prolongado de adoecimento.
Inicialmente diagnosticada com cancer de mama, a paciente apresentou recidivas
ao longo dos anos, evoluindo, posteriormente, para metastase cerebral. Durante a
internagcdo, somaram-se novos agravantes ao quadro clinico, entre eles injuria
renal aguda, pneumonia aspirativa e episdédios convulsivos, o0s quais
intensificaram a complexidade ja instalada. A confluéncia desses fatores,
associada ao prognostico reservado, resultou em discussdes com a familiar de
referéncia sobre a adequacdo das condutas terapéuticas, especialmente no que
se referia a limitagdo de intervengdes potencialmente futeis e a priorizacao de
medidas voltadas ao conforto e a dignidade da paciente. A entrevista com o
Familiar 1 foi realizada apés 13 dias de internagao, transcorridos oito dias desde
a comunicacao da limitacao terapéutica.

Caso 2

No Caso 2, o familiar que acompanhava a paciente era seu filho, um homem de
58 anos, autodeclarado branco, com ensino médio completo, motorista de
profissdo e simpatizante do espiritismo. Durante toda a internagcdo hospitalar,
inclusive na UTI, foi ele quem se manteve ao lado da mée recebendo as
atualizagdes clinicas e participando das decisbdes relacionadas ao cuidado. A
paciente, uma mulher de 86 anos, foi admitida no hospital para investigagcao de
ascite e cirrose, inserida em um histérico marcado por multiplas condi¢gdes
crbénicas. Entre seus antecedentes, destacavam-se hipertensado arterial sistémica,
esclerose sistémica ha aproximadamente 15 anos, acidente vascular cerebral
isquémico ha cerca de 10 anos, doencga renal crbnica, fibrilacdo atrial crénica e
hipoacusia bilateral, além de cirurgias ginecoldégicas e abdominais realizadas em
periodos anteriores. Sua trajetdoria de vida revelava um papel social significativo,
pois era mae, avdé e cuidava de diversas pessoas ao longo dos anos, incluindo
individuos envolvidos em projeto social. A admissdo na UTI ocorreu diante de um
quadro de choque hipovolémico decorrente de um hematoma em flanco direito,
associado a piora do estado geral.



Durante a internacdo, houve agravamento progressivo da func&o renal,
evoluindo para injuria renal aguda com anuria, além de instabilidade
hemodindmica significativa. Frente a evolugdo critica, foram discutidas com o
filho, familiar de referéncia, as possibilidades terapéuticas e os limites das
intervencbdes considerando o prognéstico desfavoravel. A partir de entédo, definiu-
se pela nao realizagdo de hemodialise e pela nao indicacdo de ressuscitacao
cardiopulmonar, priorizando medidas voltadas ao conforto, alivio de sintomas e
manutengao da dignidade da paciente diante do avangado estado de adoecimento.
A coleta de dados junto ao Familiar 2 ocorreu apdés 13 dias de internag¢édo na UTI,
quando ja se completavam seis dias desde a definicdo acerca da limitagéao
terapéutica.

Caso 3

No Caso 3, o familiar que acompanhava a paciente era seu filho, um homem de
37 anos, autodeclarado branco, de crenca crista, com formacado superior e
atuacado profissional como gestor. Ele acompanhou a internagdo de perto,
participando dos momentos de atualizacdo realizados pela equipe e
acompanhando o processo de tomada de decisdes diante das mudangas do quadro
clinico. A paciente, uma mulher de 71 anos, apresentava historico de multiplas
internagdes hospitalares, incluindo periodos prolongados na UTI. O primeiro
motivo que a levou ao hospital foi um quadro de piomiosite tropical com multiplos
abscessos musculares, exigindo drenagens e tratamento especifico. Ao longo das
internagcdes seguintes, evoluiu com diferentes complicagcdes infecciosas e
respiratérias, além de episdédios de injuria renal aguda que, em determinados
momentos, demandaram de suporte dialitico. Durante a permanéncia prolongada
na UTI, também apresentou dificuldade de desmame ventilatorio, levando a
realizacdo de tragqueostomia. A atual, e terceira, internagcdo ocorreu devido a
sepse de provavel foco pulmonar com episédio de choque apdés parada
cardiorrespiratéria (PCR),associado a insuficiéncia respiratdoria aguda. Apesar da
estabilizacdo hemodinamica e da resolucédo das infecgdes, a paciente permaneceu
em estado de coma profundo ap6és a PCR. Diante da auséncia de recuperacgéao
neuroldgica, do estado de coma mantido e das limitagbes relacionadas a condigao
de paciente critica crbénica, a equipe de medicina intensiva conduziu dialogo com
0 esposo da paciente e o filho, apresentando a evolugcdo clinica e as
possibilidades terapéuticas. Apos alinhamento entre equipe e familiares, definiu-
se pela nao realizagcdo de novas medidas invasivas, consideradas futeis no
contexto. A partir disso, foi instituido um plano de cuidados paliativos, priorizando
a gestdo de sintomas e a manutengao do conforto, ap6s a estabiliza¢gdo do quadro
infeccioso e hemodinamico. A entrevista com o Familiar 3 foi realizada no 12° dia
de internagdo na unidade, ap6s comunicagdo prévia do ajuste terapéutico
realizada quatro dias antes.

4.2 Vivéncias de Familiares em re|agéo a0 processo de tomada de deciséo solore a limitagéo do esForgo
terapéutico

Nesta unidade tematica sdao apresentadas discussdes acerca das vivéncias de
familiares diante do processo de tomada de decisao sobre a limitacdo do esforgo
terapéutico, considerando os elementos que compdem essa experiéncia no
contexto do cuidado em fim de vida. 10



As analises abordaram as percepgdes construidas pelos familiares sobre a
adequacgao das condutas terapéuticas, a aproximacao com a finitude e os
impactos produzidos ao longo do percurso. As discussdes foram articuladas de
modo a evidenciar como essas vivéncias influenciam a forma como as decisdes
sao compreendidas e significadas.

42] “Tem que ser exatamente (Jo J'eito que tem que ser. Doa quem doer”: a comunicagéo (Ja equipe
com oS Familiares

Antes de explorar a comunicagcdo da equipe com os familiares de pessoas
internadas no ambiente de cuidados intensivos sob Ilimitacdo do esforgo
terapéutico, é necessario contextualiza-la como instrumento essencial para a
compreensdo do estado de saude do paciente e para a participagcado da familia nas
decisdes relacionadas ao cuidado. A comunicagcdo enquanto processo de interacéao
humana possibilita a troca de mensagens, ideias, sentimentos e emocgdes,
constituindo um fendmeno que envolve tanto os aspectos racionais quanto
afetivos. Essas interacdes influenciam comportamentos e modos de interpretar a
realidade, uma vez que cada pessoa responde de acordo com suas experiéncias,
valores, crencas e heranca cultural. Dessa forma, comunicar-se ndo é apenas
transmitir informag¢des, mas participar de um movimento de construgdao conjunta
de sentidos que orientam acbdes e decisdes (Brito et al., 2014).

A comunicagado enquanto processo de interagcdo humana possibilita a troca de
mensagens, ideias, sentimentos e emog¢gdes, constituindo um fenédmeno que
envolve tanto os aspectos racionais quanto afetivos. Essas interagdes influenciam
comportamentos e modos de interpretar a realidade, uma vez que cada pessoa
responde de acordo com suas experiéncias, valores, crencas e herancga cultural.
Dessa forma, comunicar-se ndo é apenas transmitir informacdes, mas participar
de um movimento de construgdo conjunta de sentidos que orientam acgdes e
decisdes (Brito et al., 2014).

Para Haas e Brust-Renck (2022), o processo de comunicagcao envolve o repasse
de informacgbdes clinicas entre a equipe de saude e os familiares, sendo o
profissional médico o responsavel por comunicar ndao s6 as noticias favoraveis
mas também aquelas consideradas desfavoraveis, garantindo que todos estejam
devidamente esclarecidos sobre a conducgéao terapéutica que esta sendo utilizada.
Diante da hospitalizagado, a familia enfrenta desafios significativos especialmente
porque esse processo desperta a tensao entre a possibilidade de recuperacédo e o
risco de morte. Nesse cenario, a comunicagdo torna-se um elemento
determinante, capaz de fortalecer ou fragilizar a relagdo estabelecida entre os
profissionais e os familiares (Furtado; Leite, 2017). Os familiares, ao mesmo
tempo, percebem o avangco da doeng¢a no paciente e o surgimento de demandas
sociais que o conduzem a se envolver nas relagdes e interagdes que estruturam o
cotidiano da rotina hospitalar (Silva; Lima, 2014).

A partir das narrativas trazidas pelos familiares entrevistados, observa-se que,
no processo de comunica¢cédo, ha a necessidade do uso de uma linguagem mais
simples e compreensivel durante as interagcdes com a equipe médica.

1



Os nomes dos remédios sdo meio estranhos. A gente entende na hora e depois nao
saberia nem falar o nome deles. Mas eles sempre falam, as enfermeiras que estdo na
hora, até a médica na hora do laudo, ela diz: “Ah, entrei com o processo. Fiz assim”. Ela
sempre tenta explicar o melhor possivel [...]. E, na verdade, no primeiro dia, quando eu
conheci ela, eu ainda pedi para ela, assim, eu sou bem aberta, assim, prefiro, ja que eu
ndo entendo muito as palavras bonitas que vocés falam, eu disse para ela, entdo, eu
prefiro que seja bem no portugués (Familiar 1).

O relato acima evidencia que a linguagem utilizada pela equipe, por vezes
marcada por termos técnicos, pode dificultar a compreensdo dos familiares em um
momento de fragilidade. Além disso, o familiar expressa a necessidade de uma
comunicagcdao mais simples e direta, alinhada ao seu nivel de entendimento. Essa
demanda mostra a importancia de moldar a fala da equipe as necessidades de
guem a escuta, assegurando que a informacgao seja de fato compreendida.

Diante de cenarios clinicos mais criticos, como a internacdao de um familiar na
UTI, a comunicagdo se complexifica, pois diversos fatores interferem na
interpretacdo e expressao dos sentimentos dos envolvidos. Assim, as orientagdes
fornecidas precisam ser diretas e devem contemplar o diagndstico, o progndstico
e o tratamento quanto os recursos utilizados no cuidado, como o uso de
dispositivos de sonda, catéteres e drenos (Puggina et al., 2014).

Ao analisar a fala do familiar, fica evidenciado que, mesmo recebendo
explicagdes sobre os tratamentos e procedimentos que vinham sendo realizados,
nem sempre € possivel lembrar ou reter todas as informacgdes. Isso sugere que a
compreensdao do que é comunicado pode ocorrer de forma pontual, reforcando a
importancia de retomadas e esclarecimentos continuos. Essa comunicagdo, no
entanto, ndao deve ser uma atribuicdo apenas da equipe médica, mas sim uma
pratica incorporada por todos os profissionais da equipe.

Em um estudo realizado por Predebon et al. (2011), os autores encontraram
que, no horario de visita em uma unidade de cuidados intensivos adulto, os
familiares costumam questionar a equipe de enfermagem sobre diversos aspectos
do tratamento. Porém, grande parte dessas perguntas é transferida a figura do
profissional médico, o que limita a responsabilidade comunicativa da enfermagem
sobre os cuidados que vém sendo realizados. Com isso, os familiares
permanecem pouco informados e recebendo esclarecimentos apenas nos
momentos de visita com a centralizagdo do saber no médico.

Embora a definicdo das condutas seja prerrogativa médica, a literatura reforga
que outros profissionais, como os da equipe de enfermagem, sustentam o suporte
cotidiano ao paciente e a familia. Esse suporte deve envolver portanto a
assisténcia, a orientagdo e o0 manejo das duvidas, além de garantir a continuidade
da comunicacao e interagcado entre todos os envolvidos na assisténcia ao enfermo.
Assim, a equipe de enfermagem atua como elo do processo e como agente ativo
na concretizagado das decisdes (Vallejo et al., 2020).

Durante a narrativa sobre o percurso do acompanhamento da enfermidade, foi
perceptivel a mobilizagcdo de recursos linguisticos vinculados a terminologia
médica a qual se foi exposto durante o processo de internagdao do familiar. Tal
situacao pode ser verificada abaixo.
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Ela tinha alguns ndédulos ali no ombro e acabou espalhando esses nodulos, essa
infecgdo, para o restante do corpo. Foi para o outro ombro, espalhou para o pulmao,
depois ela acabou pegando uma pneumonia também, uma pneumonia bem severa, ja
estava com problemas também de glicose também, né? Esqueci o... J& tinha problema de
hiperglicemia ali, né? Entdo, tudo foram agravantes que trouxeram ela para ca. Essa
infecgao foi para o... Espalhou no corpo inteiro, sangue e tudo, né? Entao, se tornou bem
dificultosa (Familiar 3).

Embora os familiares entrevistados tenham escolaridades que variam entre
ensino médio completo e superior completo, tais caracteristicas ndo asseguram
uma compreensdo adequada diante de explicagdbes baseadas em linguagem
altamente técnica. Isso evidencia que a dificuldade de entendimento nao se
restringe a grupos especificos, mas pode atravessar distintos niveis educacionais,
reforcando a necessidade de uma comunica¢cdo em saude mais fluida, precisa e
devidamente contextualizada. Apesar disso, foi possivel identificar a apreenséao
de termos, sobretudo relacionados ao diagndstico, denotando algum nivel de
compreensdao dos familiares sobre eles e proximidade com o cenario da
hospitalizacéo.

Quando a linguagem técnica predomina durante o processo de comunicagao, o
entendimento dos familiares pode ser afetado, especialmente em momentos de
maior fragilidade emocional, como acompanhar o passar da vida dentro de uma
unidade de cuidados intensivos (Monteiro; Quintana, 2016). Além disso, a adogéo
de uma terminologia altamente técnica tende a dificultar a assimilagdo das
informagdes, criando ruidos comunicacionais que prejudicam a qualidade e a
efetividade do dialogo entre equipe e familiares (Rezende et al., 2014).
Comunicar e transmitir as informacdes de forma objetiva e em termos acessiveis
aos familiares possibilita que estes também possam expressar suas duvidas e
percepcdes sobre a situagdo em que o paciente se encontra (Frizon et al., 2012).

No momento em que a comunicagao aos familiares foi realizada através de
explicagcbes diretas, houve a construgdo de sentido sobre o quadro clinico atual
de cada um dos pacientes internados, conforme demonstrado na sequéncia.

Ela conseguiu nos esclarecer todos os pontos que a gente precisava [...] conseguiu
resolver outros que a gente ja tava pensando e a gente chegou numa concluséo, que ela
também acha que é bom (Familiar 1).

Ai quando ela ia dar [alta] na quarta-feira ha 14 dias atras, ou 15, ela ia dar alta, ja ia pra
casa, estourou um vaso na barriga, entre o peritbnio e a barriga. [...] Deu um dia aquilo
ali, ja foi uma correria. Ndo conseguiram colocar o acesso, tiveram que colocar um
acesso central. Tiveram que anestesiar ela total para poder sedar. E disseram para ir para
a UTI para poder fazer esse tratamento, estancar a hemorragia que era la dentro, uma
vez que ndo podia operar. A equipe médica e o cirurgido reuniram e disseram para nos,
sempre nesse processo, sempre nos informando mesmo a tempo e horas o que esta
acontecendo, o que ndo esta acontecendo e por que esta acontecendo (Familiar 2).

Sempre foi explicado de maneira clara, sempre objetiva. A gente perguntava alguma coisa
que nés ndo tinhamos entendimento, a gente sempre foi bem esclarecido (Familiar 3).

Os participantes relataram que quando duvidas surgiam, as respostas recebidas
permitiam reorganizar sua prépria percepgao da situacado. Ainda, descreveram que
recebiam orientagdes sobre o que estava sendo feito, porque determinadas
condutas eram necessarias e quais mudancgas estavam sendo observadas.
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A comunicagdo adequada para as familias consiste em receber informacgdes
verdadeiras sobre o estado de saude do paciente e ter a oportunidade de
questionar e esclarecer suas duvidas, funcionando como um elo vital com o saber
sobre seu ente (Inaba; Silva; Telles, 2005). Silva, Quintana e Nietsche (2012)
destacam que falhas na comunicagdo com a familia podem gerar impasses,
especialmente quando as informag¢bdes sdo vagas ou incompletas. Em um contexto
de internacdao em UTI, esse tipo de mensagem tende a alimentar expectativas
irreais, dificultando a aceitagcdo dos Ilimites terapéuticos e dos cuidados
paliativos, levando os familiares a insistirem em intervengbes continuas e sem
beneficio real.

A comunicacao direta da equipe, com abertura para esclarecimentos, foi ponto
destacado nos relatos. Ainda, foi mencionado sobre o desejo de que nada fosse
omitido e de que, mesmo diante de noticias dificeis, as informagdes fossem
apresentadas com transparéncia.

Eu que tive mais visitas aqui nesse horario que eu venho sempre, né? Mas a médica foi
bem clara que ela [paciente] ndo tem condicdo. A gente achava que a hemodialise era um
ciclo. Tu bota uma entrada, e bota uma saida e vai. Mas a médica falou que tem que
retirar grande parte do sangue. Entdo ela ndo tem condicdo mesmo. O doutor explicou
bem [...] Apesar de doer as vezes quando a pessoa falava, mas sempre foi direto, facil,
[...] todas as doutoras que falaram conosco foram quatro, cinco ja, sempre com a didatica,
inclusive o novo, sempre bem informado, o outro [médico plantonista] que tava ali no fim
de semana, uma didatica de falar, de comunicar, nunca nos esconderam alguma coisa, a
realidade € isso, isso e isso, vamos fazer isso e precisamos que ela nos ajude a fazer tal
coisa, entendeu? Nunca nos mentiram, vamos dizer assim (Familiar 2).

Entdo, a gente, como ja estd um longo periodo aqui no hospital, infelizmente, a gente
acaba se acostumando com algumas noticias, ndo que a gente nao sinta dor, né? Mas a
gente acaba acostumando, entdo, a gente ja pede para que eles sejam o mais sinceros
possiveis ali, que ndo escondam, ndo ocultem nada, podem falar com boa clareza ali, que
a gente entende, compreende (Familiar 3).

A postura destacada pelos familiares como honesta e ndo omissiva, vai ao
encontro da literatura que reconhece a veracidade, a empatia e a constancia do
dialogo como componentes essenciais para o alinhamento de expectativas e para
a participacado ativa da familia nas decisdes.

Para que se construam relagbes de confianga e se adote uma tomada de
decisdes compartilhada, é fundamental uma comunicacdao que seja adequada ao
contexto, efetiva em sua transmissdo, respeitosa em sua forma e sincera em seu
conteudo (Luiz; Caregnato; Costa, 2017). Quando conduzida de maneira sensivel
e ajustada as necessidades de cada nucleo familiar, favorece o alinhamento do
cuidado e sustenta a participagdo ativa dos envolvidos (Campos; Vilaga, 2021).

Nos relatos, os familiares mencionam que receberam informacdes de multiplos
meédicos ao longo da internagdo e mostram como a maneira de comunicar noticias
graves pode impactar emocionalmente a familia.
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Ela simplesmente pegou um laudo ali, alguma coisa que estava na ficha da mae que nao
era uma coisa tao grave que aquilo estava sendo levado aos poucos e ela simplesmente
jogou tudo assim em cima do meu irm&o e ainda aconselhou fazer, ndo lembro a palavra
certa, mas falando no portugués, por exemplo, colocar minha mae dentro da peca onde
ela estava ali, desligar todos os aparelhos e deixar morrer [...] Ela disse que aquilo ali que
estava levando a morte da minha mae, que a minha méae estava com varios canceres, a
cabega dela estava tomada de cancer, que era isso que ela estava morrendo, que o
melhor era fazer, era deixar ela ali, desligar os aparelhos e deixar morrer sozinha [...]. Ela
deve ter pegado a ficha da minha mae de manha e ai as duas horas ela achou melhor
jogar tudo isso em cima do meu irmao e nao saber o que ele ia fazer quando saisse dali
(Familiar 1).

Este depoimento evidencia uma falha critica na comunicacdao de mas noticias,
marcada pela falta de sensibilidade, pelo ritmo inadequado da transmissdo das
informagdes e pela auséncia de acolhimento emocional. A frase “Ela deve ter
pegado a ficha da minha m&e de manha” permite inferir que houve um
descompasso entre a rotina de comunicagcdao esperada e a forma como as
informagdes foram entregues. A familia, acostumada a receber orientagdes
graduais e adequadas ao momento, acabou confrontada com uma abordagem
brusca, que desrespeitou tanto o tempo emocional necessario quanto as boas
praticas de comunica¢cdo em cuidados criticos.

De acordo com Moritz (2007), a propria estrutura de trabalho nas UTls, baseada
em plantdes médicos, tende a fragilizar a relagcédo com os familiares. A auséncia
de um profissional de referéncia, que acompanhe o caso de forma continua, gera
uma comunicagao fragmentada e uma percepgao de descontinuidade no cuidado,
dificultando o estabelecimento de uma conexdo significativa e de confianca
mutua.

Quando informacgdes sensiveis sao transmitidas de forma inadequada durante a
hospitalizagdo, esse momento tende a permanecer marcado na memoria dos
familiares, dada a vulnerabilidade envolvida. Assim, essa tarefa demanda preparo
e sensibilidade de toda a equipe médica (Haas; Brust-Renck, 2022). Dessa forma,
o modo de comunicar um prognodstico pode repercutir profundamente na vivéncia
do luto.

Borges e Junior (2014) ressaltam que comunicar situagcdes de terminalidade na
UTI exige do intensivista a consciéncia dos limites terapéuticos e a capacidade de
conduzir esse momento com sensibilidade. Para isso, recomenda-se que um
profissional experiente, preferencialmente aquele com vinculo ja estabelecido com
os entes proximos do paciente, transmita as informacdes de forma alinhada com a
equipe e em ambiente reservado.

Diante do adoecimento de um familiar, pessoas préximas podem se sentir
fragilizadas emocionalmente. A comunicacao precisa ser planejada com atencéo
ao conteudo, a forma e ao momento da transmissao, pois influencia diretamente
como os familiares compreendem e processam a situagcao (Brasil, 2023).

Percebe-se a preocupacgao do familiar quanto a forma de comunicar uma noticia
ruim, considerando a pessoa que ira recebé-la.

Porque do mesmo jeito que tu fala, tu nunca sabe como é que a pessoa vai receber
aquela informacgéo, se ela vai sair vai se matar, se vai se atirar na frente do primeiro carro,
ou vai daqui a pouco nao sabe se tem uma doenga alguma coisa (Familiar 1).
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A fala evidencia o profundo impacto que as palavras podem ter, atribuindo a
quem fala uma grande responsabilidade. Ela reflete o medo de que um
comentario, mesmo sem ma intengao, possa ser o estopim para uma acgao tragica
em alguém emocionalmente fragilizado, cuja dor nem sempre é visivel.

As respostas as mas noticias dependem das interpretacdes pessoais sobre a
doencga e a possibilidade de perda, mantendo-se sempre singulares, mesmo diante
de medidas de atenuacdo (Campos; Silva; Silva, 2019).

Mesmo quando bem realizada, a comunicagcdo € influenciada por fatores
psicolégicos que fogem ao controle dos profissionais. Cada pessoa reage de
modo distinto a informagdes sensiveis, e, embora existam estratégias para
suavizar esses impactos, as respostas permanecem individuais. Assim, a forma
como a informagdo é assimilada depende ndao s6 do modo como é transmitida,
mas também das capacidades de enfrentamento de pacientes e familiares
(Campos; Silva; Silva, 2019).

Além disso, os familiares também expressam a necessidade de evitar falsas
expectativas, reforcando que receber informacgdes <claras e objetivas ¢€
fundamental para que possam compreender a realidade da situagao, preparar-se
emocionalmente e participar de forma mais consciente das decisbdes relacionadas
ao cuidado.

Tem que ser exatamente do jeito que tem que ser. Doa quem doer, eu disse para ela.
Entdo, tem que ser assim, eu quero as informagdes assim, bem “dita” assim na cara.
(Familiar 1)

A qualidade da interacdao entre profissionais, pacientes e familiares é
determinada, em grande parte, pela forma como a comunicagdo € manejada,
podendo esta ampliar ou restringir a tomada de decisbes compartilhadas (Brasil,
2023).

De forma geral, os achados apontam que os familiares parecem valorizar uma
comunicagcao que l|hes proporcione mais seguranga nas decisdes do cuidado
intensivo, ressaltando a necessidade de informagdes bem organizadas e
facilmente compreendidas. Essa clareza comunicacional ndo apenas facilita o
entendimento da gravidade do quadro clinico e das possibilidades (ou né&o)
terapéuticas, como também contribui para reduzir incertezas e insegurancgas. Além
disso, quando recebem explicagcdes estruturadas, coerentes e acessiveis, o0s
familiares tendem a lidar emocionalmente melhor com os desafios que o contexto
de UTI impde.

4.2.2 “Porque tu estd vendo que estéo terminan&o 0S recursos, néz”: a percepgao (Jos Fami|iares sol?re
a Iimitagéo (Jo esForgo terapéutico/adequagéo terapéutica

Esta subunidade explora como os familiares narram e interpretam a limitagao
do esforgco terapéutico, destacando os elementos que orientam seus significados
sobre a adequacdo das condutas. As falas evidenciam nuances das percepcdes
individuais, influenciadas pelos contextos de cada familiar, a respeito da evolucao
da doenca e das decisbes envolvendo a retirada ou a nao adocao de
determinadas terapias. E pertinente mencionar que os participantes do estudo
eram filhos e filhas dos pacientes internados, contextualizando o vinculo familiar
no qual se basearam as percepcdes analisadas. 16



A doenga em contextos de terminalidade revela momentos criticos que
reconfiguram as expectativas terapéuticas. Os depoimentos dos familiares,
enquanto narrativas desta trajetdria, permitem identificar os pontos de inflexao
onde a possibilidade de cura se esgota e a LET se torna uma opgao clinicamente
e eticamente necessaria. Os trechos abaixo mostram como essa condigao foi
compreendida pelos familiares.

O que vai acontecer agoraq, é que eles vdo tentar, na segunda-feirq, tirar o tubo
e fazer uma traque [traqueostomial, acho que é esse 0 nome, para ver se ela
consegue respirar. Pode ser que dé certo, ou pode ser que ndo dé certo. Mas a
gente vai ter que fazer para ver como é que ela vai reagir (Familiar 1).

Como ela tomou anticoagulante todo esse tempo, ndo podia operar, que
sendo ela ia vir a obito, ia sair sangue pra tudo que & lado. Entéo eles fizeram
uma compressdo pra segurar aquilo ali, fizeram um exame no outro dia, uma
doutora nos chamou aqui, a gente até autorizou pra fazer angiotomografia,
acho que era o exame. Ai acharam onde era o vazamento e fizeram essas
compressas e tal. A doutora ainda disse pra ela, véo ter que manter ela que
nem uma bonequinha de vidro, porque se ela solta aquilo ali, ndo adianta.
Entdo manteram ela sedada e ai depois quando chegou na época de diminuir
o sedativo, j& era tal coisq, ela ndo reagiu (Familiar 2).

Teve alguns momentos que houve a redug@o desses medicamentos ali, porque
ela ja estava tomando uma sequéncia de antibibticos, todos os mais fortes,
entdo, as vezes, eles tinham que administrar eles diferentemente, para ela néo
criar mais resisténcia, entéo, sempre para eles terem uma dltima cartada na
manga ali, que eles utilizaram todos disponiveis ali para os cuidados dela, né?
Entdo, ds vezes, eles tinham que administrar, ds vezes, ela ficava com muita
retengcdo de liquido, ndo conseguiu urinar, eles tinham que cortar um
pouquinho para voltar a fungéo renal a funcionar, mas todos informados com
clareza ali, tudo, para a gente (Familiar 3).

Os relatos mostram diferentes cenarios que marcaram o percurso até a
limitacdo do esforco terapéutico, como intervengdes ainda em curso, episodios de
instabilidade e ajustes terapéuticos destinados a conduzir complicagcdes. Em
conjunto, essas falas refletem a gravidade progressiva do quadro de saude dos
entes internados e os multiplos fatores que sustentam a decisdao de limitar
intervencgodes.

No entanto, refletem também a temporalidade distinta das entrevistas. O
depoimento do Familiar 1 foi registrado antes da tentativa de retirada do tubo por
meio da realizagcdo de uma traqueostomia para melhor conforto da paciente,
enquanto os demais familiares foram abordados em uma fase posterior, quando a
limitacdo terapéutica ja estava consolidada. Essa diferenga temporal influencia
diretamente nas percepgdes expressas.

Na beira do leito de UTI, quem convivia de perto com o paciente costuma ser a
principal fonte sobre suas preferéncias. Diante da impossibilidade de
comunicacgcao, esses dados podem ser ampliados por pessoas que, ao longo da
vida, conheceram seus valores e maneiras de tomar decisbées (Neves et al.,
2022).

O ambiente e o funcionamento destas unidades que se dedicam aos cuidados
intensivos acabam por distanciar a familia dos cuidados ao paciente. Para além
da restricdo do horario de visitas, ha uma rotina prdépria e especifica que, muitas
vezes, nao considera as necessidades do familiar (Monteiro; Magalhéaes;
Machado, 2017). 17



Alguns familiares costumam manter uma postura de observagao constante,

motivados pelo desejo de acompanhar de perto o tratamento. Para eles, essa
presenca proxima representa uma forma importante de contribuir para a
recuperacao do paciente (Viana; Whitaker; Zanei, 2020).
Na medida em que os recursos para tratamento eram utilizados nestes casos, os
familiares percebiam que o corpo ja apresentava resisténcia e fragilidade,
sugerindo a aproximagcao de um ponto em que o tratamento deixava de produzir
respostas satisfatoérias.

A literatura aponta para a necessidade em discutir as op¢cdes de tratamento,
explicitando potenciais beneficios e Ilimitagcbes. Ao mesmo tempo em que
preserva-se a esperanga sem negligenciar o prognodstico, promovendo uma
compreensao realista da situagdo baseada na ideia de esperar o melhor, também
deve-se considerar possibilidades menos favoraveis (Grinberg; Tripodoro, 2017).
A adocdo da LET na terapia intensiva é complexa em parte pela dificuldade de
definir o ponto em que o tratamento deixa de ser benéfico e passa a configurar
excesso terapéutico. Essa incerteza pode levar os familiares a associarem a LET
ao abandono, o que favorece divergéncias dentro da familia e conflitos com os
profissionais de saude (Orddéfez-Villota et al., 2021).

Ao observar o conteudo das falas a seguir, quando questionados sobre a
retirada de algum tratamento, nota-se que os familiares elaboraram suas proéprias
leituras sobre o que estava acontecendo.

E, teve, a hemodidlise mas.. Porque ela ndo tem condig&o, né? Ela ndo
suportaria. Ndo suportaria. A doutora deu bem na realidade, mas ela ndo
suporta, ndo podemos fazer [..] E que ela td sem fungéo hepdtica, e também
ndo tem condigdo de fazer a hemodidlise (Familiar 2).

Hoje ndo & necessdrio, como ela ja estd num estdgio terminal ali, entdo, ela ndo
estd tendo infecgbes, ndo estd tendo, ela estd em coma, né? Entdo, ela estd em
coma, ndo estd consciente, entdo, hoje ndo se faz mais necessdrio o uso
desses antibidticos ali também, porque ela também ndo estd reinfeccionando
(Familiar 3).

As falas indicam que os familiares assimilaram a ideia de que certas agdes nao
mudariam mais o desfecho esperado. O Familiar 2 reconhece que a paciente ja
nao suportava procedimentos mais intensos, enquanto o Familiar 3 percebe que a
interrupcdo de tratamentos acompanha o avanco da doencga, sinalizando
entendimento das decisbes tomadas.

Ainda que as diretrizes recomendem a comunicag¢ado transparente do processo
de terminalidade e o envolvimento da familia nas decisdes, essa pratica ndo é
uniformemente adotada nas UTIs. A divulgacédo do prognéstico tende a ocorrer de
modo parcial, o que reduz o acesso dos familiares a real condi¢cdo clinica.
Consequentemente, muitos sdao pegos de surpresa pela morte do ente (Silva;
Quintana; Nietsche, 2012). Além disso, a disponibilidade de tecnologias de
suporte avancado a vida pode criar a impressao de que ha sempre possibilidade
de reversao, o que atenua a percepgado da gravidade clinica. Associada a isso, a
comunicacao limitada entre equipe e familia, especialmente no esclarecimento do
progndstico, dificulta o envolvimento familiar nas decisbes sobre os objetivos de
cuidado (Ribeiro; Barrioso; Llobet, 2025).
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A suspensdo ou a nao realizagdo de medidas de suporte a vida tende a gerar
interpretacbdes diferentes entre equipe, pacientes e familiares. Assim, o dialogo
precisa apoiar a identificagdo do que, de fato, faz sentido dentro do plano de
cuidado construido para aquele momento (Vidal et al., 2024).

A vontade do paciente, expressa diretamente ou por diretivas antecipadas, deve
orientar decisbes sobre tratar ou ndo tratar. Na auséncia de capacidade decisoéria
a familia é envolvida, recebendo explicagcdes continuas sobre as condutas. A
suspensdao de suportes vitais nunca exclui medidas de conforto, e possiveis
divergéncias geralmente resultam de falhas de compreensdo, reforgcando a
necessidade de comunicagao eficiente pela equipe (Rincon Roncancio; Garzon
Diaz, 2015).

A literatura aponta que a participagdo familiar na suspensdao de tratamentos
pode ser classificada como passiva, quando restrita a transmissdao de
informacdes, ou como ativa, quando ha envolvimento efetivo no processo
decisorio. Em ambas as circunstancias, considera-se legitimo recorrer aos
familiares para identificar a vontade anteriormente manifestada pelo paciente ou
para recolher elementos que indiquem sua perspectiva (Saraiva, 2012).

Os depoimentos que seguem revelam vivéncias que dialogam diretamente com o
conceito de decisdo compartilhada, destacando como o processo comunicacional
influenciou a participagao dos familiares nas condutas adotadas.

Foi bem esclarecido, a gente ndo gosta, né? Quem é que vai gostar? Mas, pronto [...]
Opiniao e autorizagdo. Sempre foi feito isso ai e sempre foi esclarecido. Foi bem
esclarecido mesmo. Tudo, ndo teve contraponto. Foi direto (Familiar 2).

Eles sempre pedem, sempre pedem ali o que que a gente quer, o que que a gente nao
quer, se... E tudo, tudo eles perguntam ali qual é o desejo de vocés, o que que vocés
querem, o que a gente quer € que ela ndo sofra agora nesse momento nesse momento
da partida, né? Entédo, € o nosso desejo, € o que esta acontecendo, esta sendo super
cuidada, esta num 6timo local, entdo, a gente s6 tem que agradecer a equipe médica, né?
Pelo carinho, o pessoal, como a gente esta aqui ha um bom tempo, o pessoal também ja
tem um carinho por ela desde antes, entéo, a gente saia da UTI, ia para o quarto e depois
retornava para a UTI. Entdo, a equipe da propria UTI ali ja tem um carinho, um carinho e
um vinculo ali com ela bem grande, né? Desde o inicio faziam brincadeiras com ela, ela
interagia também e tudo mais, era bem querida com a equipe (Familiar 3).

As percepgdes apresentadas mostram que o processo decisoOrio neste contexto
ocorreu de forma conjunta, sustentado por comunicagédo acessivel e pela escuta
das expectativas familiares. Tal abordagem contribuiu para que a limitagdo do
esforco terapéutico fosse compreendida e acolhida por estes familiares que
participaram do estudo.

Cabe destacar que a participagcado destes familiares no estudo, entre outros que
foram convidados, mas que nao quiseram participar, sugere uma disposigao prévia
ao dialogo. Essa caracteristica pode ter contribuido para a maneira como eles
receberam, interpretaram e conversaram sobre a limitagcdo do esforgo terapéutico,
ja que sua abertura para discutir temas sensiveis favorece maior compreensao
desse processo.
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Ambientes que adotam a tomada de decisdao compartilhada tendem a apresentar
discussbes que evoluem para a revisao das medidas de suporte a vida, podendo
incluir sua retirada. Esses cenarios demandam que meédicos e demais
profissionais dominem habilidades de comunicagdo prognéstica e gestdo de
conflitos, especialmente diante de pedidos por tratamentos pouco apropriados
(Goldman; Schafer, 2022).

Outro aspecto a ser considerado, evidenciado nas préprias falas, € que cada
equipe de saude pode abordar a limitagcdo do esforgco terapéutico de modos
distintos. As diferengcas na forma de comunicar, conduzir conversas e envolver os
familiares influenciam diretamente o modo como eles participam do processo
decisorio, podendo favorecer maior engajamento ou, ao contrario, gerar
insegurancas e duvidas. Para introduzir o trecho do familiar a seguir, é essencial
elucidar que a familia vivia um periodo de crescente sofrimento diante da
evolucdo da doencga. Essa situacdo influenciava diretamente a forma como cada
membro do seu nucleo familiar percebia e reagia aos acontecimentos.

Teve aqui um dia [..] que o [nome da irma] veio. [...] Expliquei pro doutor. A minha irma ta
ai, ela tda muito sensibilizada. Explica pra ela direitinho. Eu tinha auditoria Ia no servigo.
Ela explicou pra [nome da irma]. A [nome da irma] entendeu que é um processo que nao
tem volta. Ela ndo aguentaria aquele processo de hemodialise (Familiar 2).

A fala revela como a equipe de saude contribui para alinhar o entendimento
entre os familiares. A solicitagcdo para que o médico explicasse com detalhes a
irma ajudou para que ela percebesse que ndo havia mais expectativa de mudanca
no quadro e que a implementagcao de terapia renal substitutiva naquele momento
estaria apenas prolongando o processo de sofrimento e morrer. Esse cuidado
demonstra o valor de uma comunicacao atenta as demandas da familia no
processo de alinhamento das condutas terapéuticas utilizadas.

Presenciar a piora de um familiar e sua dependéncia de cuidados intensivos
impacta diretamente os parentes. Mesmo que nao seja possivel eliminar esse
sofrimento, ele diminui quando ha acolhimento, informacédo honesta e seguranca
nas agdes da equipe, evidenciando que o foco permanece na dignidade do doente
(Freitas; Mussi; Menezes, 2012).

Uma vez reconhecidos os limites das intervengdes disponiveis, o papel dos
profissionais envolve conduzir a familia para uma compreensao alinhada aos
cuidados paliativos, enfatizando o alivio do sofrimento e a continuidade do
cuidado de forma integral.

Logicamente, € sempre dificil quando tu te depara com esse tipo de noticias ai, porque tu
esta vendo que estdo terminando os recursos, né? (Familiar 3).

A percepgao de que a limitagdo terapéutica corresponde ao esgotamento dos
recursos, como referido pelo Familiar 3, aponta para uma interpretacao restrita do
processo, frequentemente acompanhada por sentimentos de perda e incerteza. No
entanto, essa etapa exige a ressignificagcdo da relagao terapéutica, na medida em
que os cuidados paliativos se tornam a abordagem capaz de sustentar conforto,
orientar as decisdes e preservar a dignidade do paciente e da familia.
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E fundamental que a equipe institua conversas abertas e cuidadosamente
conduzidas, permitindo que os familiares compreendam que a opg¢ao por limitar
intervencdes, nesse estagio, busca evitar procedimentos invasivos e garantir ao
paciente uma experiéncia mais confortavel e menos desgastante fisicamente
(Brasil, 2023).

A analise sobre os depoimentos presentes nesta subunidade mostram que, a
percepcao dos familiares sobre a adequacdo das condutas se construiu aos
poucos, sustentada por uma observacdao continua da falha terapéutica, pela
consciéncia do agravamento do estado clinico e pela compreensao gradual da
auséncia de possibilidades de reversao daquela situagcdo. Essa percepcao foi
modulada pela trajetéria de internacédo e pela forma particular de cada familia ao
elaborar a experiéncia com a finitude. Importante salientar que os participantes
relataram terem sido devidamente esclarecidos acerca das decisfes e
constantemente convidados a manifestar seus entendimentos, o que fortaleceu a
participacdo deles no processo.

Mesmo com uma participacao ativa, alguns familiares revelaram que, apoés
aceitar a retirada de certas intervengdes, mantiveram a percepgao de que isso
representaria o fim absoluto dos recursos disponiveis. Diante disso, € evidente a
importancia de reforcar, especialmente antes de decisdes voltadas ao conforto,
que tais medidas nao significam abandono, mas sim a priorizagdo da dignidade,
do bem-estar e do alivio do sofrimento na terminalidade.

473 “Ela td so pelo coragdo loatendo, nao tem mais volta”: a proximidade com a Finitude

Nesta subcategoria, foi explorado como os familiares deste estudo
compreenderam o processo de morrer e de que maneira essa consciéncia
influenciou suas expectativas diante da forma como seu ente querido, situado em
proximidade com a finitude, estava sendo assistido. A medida que a realidade da
finitude se tornava mais presente, emergiram expressdes de sofrimento que
contemplavam n&o apenas o impacto de acompanhar a diminuicdo gradual das
capacidades fisicas e da responsividade do ente querido, mas também o esforgo
emocional envolvido em aceitar os limites impostos por essa etapa de final da
vida.

As falas a seguir mostram como os familiares foram percebendo, pouco a
pouco, a diminuicdo das fung¢des vitais e o momento em que a vida passou a
depender apenas de suporte artificial, reconhecendo a proximidade da finitude.

De manhd@ cedo. Estava tudo pronto, alta na mdéo. E ai deu uma convolugdo
[convulsé@o] nela, ali no quarto. E ali fez a correrig, tiveram que entubar. Me
chamaram para se despedir dela porque ndo ia ter volta (Familiar 1).

O rim parou de funcionar, o figado j& estava totalmente comprometido, foi
diagnosticado com cirrose mesmo, entdo isso ai agravou bastante o quadro
dela e ela ta pronta [para morrer]. A doutora foi bem sincera, hd poucos dias
ela ta sé pelo coracdo batendo, néo tem mais volta (Familiar 2).

Hoje, ela se encontra num estado vegetativo, com a funcdo renal diminuindo
aos poucos, né? Entdo, a gente estd sempre tendo esse contato de forma bem
clara, sincera, eu pego para os médicos serem o0 mais sinceros possiveis ali
comigo, né? (Familiar 3).
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Percebe-se, pelo exposto, que os familiares apresentavam compreenséo acerca
da gravidade clinica e da irreversibilidade da condi¢cdo dos pacientes, refletindo
na capacidade de expressar verbalmente esse entendimento, indicando um grau
de elaboragao da perda frente a sua iminéncia.

Um estudo indica que cada familia elabora a finitude a partir de seus proprios
sentidos e vivéncias, influenciada por valores, <crengas e experiéncias
acumuladas. Esse conjunto de fatores sustenta a diversidade de perspectivas
relacionadas as condutas de limitagdes do suporte a vida (Santos; Bassitt, 2011).

As expressdes dos familiares apontaram para o reconhecimento da faléncia
terapéutica e da proximidade da morte. Esse entendimento os direcionou para
solicitagbes a equipe médica por medidas com foco no alivio sintomatico,
especialmente no controle da dor, com o propdsito de reduzir o sofrimento diante
de um processo considerado doloroso para ambas as partes envolvidas.

Entédo, quando ela veio para ca, a gente sempre pediu para a doutora que fizesse com
que ela ndo sentisse dor, ficasse sofrendo, né? Porque a gente sabe que esse periodo é
doloroso, tanto para ela quanto para a gente [...] Porque, na verdade, a gente sempre
pediu a mae ndo sofre, a mae nao sofre e a mae também nao tava reagindo e tava
fazendo uma medicagédo mais forte. E a gente pediu, a gente sabe o ponto que vai levar
tudo aquilo ali, e 0 que a gente pediu, de repente se desse, se a mae conseguisse deixar-
se mais leve uma coisa mais leve assim, que a gente conseguisse ver de repente ela
abrir um olho ou alguma coisa (Familiar 1).

A gente compadece disso ai, a gente entende que infelizmente ninguém gostaria de ver
um familiar assim, ainda mais mae, avo dele. Ela foi uma pessoa que sofreu a vida inteira,
criou bastante filho e neto, criou pessoas da rua, meu pai levava com projeto social la, ela
criou todo mundo, nao tinha necessidade de ser passando por isso, mas ta passando, ta
agarrado na vida e gragas a Deus a doutora [nome] e a equipe tem mantido ela com a
dignidade ali, com tudo como deve se. (Familiar 2).

A consciéncia da finitude coexistiu com o desejo por sinais minimos de
interacdo, como a possibilidade de a paciente abrir os olhos ou reagir
suavemente. Esses desejos ndo negavam o entendimento do fim proximo, mas
funcionavam como pequeno alento no processo de despedida. A auséncia de
sinais vitais perceptiveis, como o olhar ou o toque, interrompe a comunicacgao
habitual entre familiar e paciente. A combinacdo de sedacao, tubos e
equipamentos médicos reforca os limites impostos ao paciente, ampliando a
angustia e a tristeza do familiar e evidenciando a vivéncia de um luto antecipado
(Lima; Rosa, 2008).

Além disso, muitas vezes essas restricbes impostas pelo ambiente de cuidados
intensivos fazem os familiares sentirem que ndo estdo presentes como desejariam
no final da vida. A compreensao sobre o morrer e sobre o controle da dor contribui
para reduzir essa angustia, reforcando a responsabilidade da equipe em promover
dignidade e humanizagao nesse periodo (Souza; Barilli; Azeredo, 2014).

Também observa-se a presenga de elementos biograficos que reforgam o valor
da paciente no nucleo familiar ao revisitar sua histéria de dedicagdo e cuidado.
Assim, as falas articulam reconhecimento da finitude, afetos e tentativa de
elaborar a perda iminente, compondo uma experiéncia que combina consciéncia
do processo de morrer com a necessidade de amparo emocional.

A experiéncia relatada pelos familiares evidencia o uso de percepgodes,
lembrancas e informacdes recebidas para tentar compreender o avango da
terminalidade. 22



Teve um irmdo nosso que faleceu, disse que ele veio buscar ela e tal, tal, inclusive o [neto
da paciente], quando entrou, achou que fosse ele, sabe como é que foi o negédcio, foi
meio estranho, foi bem essa paradinha, s6 que depois caiu a ficha, na hora a gente tava
tdo desesperado por outras coisas que ndo, agora que a gente ta pensando naquilo tudo,
comega, né, tirar um fundamento [...] Foi pior, né? O que a gente ndo queria, né? Nunca
ninguém quer, nunca ninguém ta preparado. Até hoje a gente, ou até hoje tem parente
nosso que vem e ta preocupado, acha que, ah, ela ta curada hoje, que nem o outro meu
irmao, coitado, ta curada, ndo da, a doutora é que sabe, o pessoal de equipe médica ndo
tem volta, eles tdo achando [...] E ela ta indo, ela ta... E ela ta agarrada, né? Ela ta
agarrada mesmo, né? A gente sabe, a doutora disse... E hoje a doutora disse que a
pressaozinha dela ta 1a embaixo e ta indo por um fio, mas t4 esperando alguém ai
despedir. Foi o que a gente pensou. (Familiar 2)

O familiar em questdo foi gradualmente assimilando os sinais de finitude,
inicialmente interpretados de forma confusa, como a fala da paciente dizendo que
o filho ja falecido teria vindo busca-la. Esse tipo de expressdo, comum na fase
ativa de morte, sé ganhou sentido para ele apd6s o impacto emocional do
momento. Por acompanhar mais de perto, demonstrou maior percepgao da
condicdao da paciente, reconhecendo que, enquanto parte da familia ainda se
mantinha em negacédo, sustentando esperanga de cura, ele caminhava para uma
aceitacdo mais possivel da realidade, compreendendo que o estado dela ja néao
oferecia essa perspectiva.

A experiéncia da terminalidade frequentemente leva os familiares a iniciar o
processo com negacgao, evitando confrontar de imediato a perda iminente. Aos
poucos, alguns reconhecem a realidade e alcangam uma aceitagdo gradual,
passando a compreender o que esta ocorrendo e a lidar de forma mais consciente
com a situacao (Coelho; Ferreira, 2015).

Ao analisar as percepcbdes dos familiares sobre o processo de adoecimento e
finitude, emergem narrativas que revelam tanto o respeito aos valores do paciente
guanto os conflitos internos que acompanham a tomada de decisdo. As falas
sugerem como a familia articula o significado do sofrimento e da autonomia com
suas expectativas sobre a continuidade da vida em situagbes marcadas pela
finitude.

E ela sempre pediu que ela nao queria sofrer (Familiar 1).

Nés todos ja tivemos essa conversa, no caso, né? Entdo, ela sempre foi de muita luta,
né? Entdo, ela queria ir até o final. E é o que a gente esta fazendo, é o que a gente entrou
no consenso. Bom, a gente vai tentar até o ultimo, enquanto tem vida, ha chances, né?
Entdo, é o0 que a gente esta fazendo, esta fazendo o que ela queria, né? Ela sempre teve
muito medo de fazer operagbes e tudo mais, mas, mesmo assim, depois que fez, ela
sempre lutou para se manter, se manter viva, se manter se curar, né, se autocurar ali
também, porque o medicamento ajuda, mas quem cura & o préprio organismo ali, né?
Entao, a gente esta fazendo o que ela sempre quis ali, que era ir até o final (Familiar 3).

Nas falas dos familiares, ha diferentes interpretagcbes sobre o desejo de cada
um dos pacientes e o significado de “ir até o final”. Enquanto o primeiro
depoimento evidencia o pedido explicito de evitar o sofrimento, sugerindo uma
preocupac¢ado da paciente com os limites suportaveis de sua condi¢gdo, o segundo
relato revela um entendimento familiar orientado pela ideia de luta e
perseveranga.
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Para o Familiar 1, manter o paciente naquela condigdo seria prolongar o
sofrimento. No caso do Familiar 3, o sentido de “ir até o final” permanece
indefinido, podendo se referir tanto a qualidade de vida quanto ao uso de medidas
desproporcionais. Tal dindmica expde a complexidade da tomada de decisbdes no
contexto de cuidados intensivos, em que o desejo do paciente é reinterpretado e
negociado entre os familiares, muitas vezes permeado por medo da perda,
esperanca.

Ao registrar sua vontade antecipadamente, o paciente em final de vida assegura
gque nao serda exposto a medidas que apenas prolongam a dor, alinhando-se ao
principio da ortotanasia e evitando praticas distanasicas (Rocha et al., 2013).

Para além, a expressao “enquanto tem vida, ha chances”, demonstra uma viséao
gque equipara a continuidade das funcgcdes vitais a chance de reversao do quadro,
mesmo diante de um desfecho improvavel de recuperacdo. Ao afirmar “esta
fazendo o que ela queria”, ele toma para si a responsabilidade de interpretar as
vontades da paciente, algo que pode refletir o desejo dela ou resultar da
dificuldade da familia em aceitar a finitude.

Assim, as intervencdes terapéuticas podem acabar sendo aplicadas de maneira
excessiva, sustentando a vida a qualquer custo e favorecendo cenarios de
obstinacao, sobretudo quando nao ha um direcionamento definido sobre o que
realmente beneficia o paciente (Carvalho; Lunardi, 2009).

Cogo e Lunardi (2015) destacam que quem decide pelo paciente nem sempre
sabe o0 que ele realmente desejava. Os familiares, sobretudo diante da
terminalidade, ficam divididos entre honrar seus valores, sustentar expectativas
de recuperacao e preservar a propria estabilidade emocional. Por isso, € indicado
incentivar dialogos antecipados para que escolhas futuras sejam mais fiéis as
preferéncias do paciente. Com isso, reconhecer como os familiares compreendem
as preferéncias do ente contribui para decisbes mais alinhadas aos principios e a
dignidade do paciente e fortalece o dialogo entre equipe e familia.

Algumas expressdes mostram como cada familiar, a seu modo, reconheceu os
limites do cuidado curativo.

Entdo, eu sempre pedi para a médica com que ela nido sofresse, que desse uma coisa
para deixar mais tranquilo, independente. E ela sempre pediu isso. E ela sempre nos
disse que ela era muito forte [...] Mas ela sempre disse que s6 ndo queria sofrer. S¢ isso
que ela sempre nos disse (Familiar 1).

Entdo, a gente logicamente, a gente tenta se manter sereno, a gente ja passou por muita
coisa dificil nesse periodo, entdo, a gente tenta manter a serenidade, tenta manter a
calma, mesmo sofrendo, sentindo dor, né? Mas a gente tenta se manter tranquilo e sabe
que a equipe médica esta tentando fazer o maximo, sempre tentou fazer o maximo, né?
(Familiar 3).

Um deles enfatiza o pedido constante da paciente para evitar sofrimento,
enquanto o outro relata a tentativa de se manter tranquilo apesar da dor
emocional. A combinagcdo dessas vivéncias evidencia que insistir em medidas de
suporte avangado poderia prolongar o desconforto, ndo a qualidade de vida.
Nesse cenario, a limitacdo do esforco terapéutico aparece como uma decisao
alinhada tanto ao desejo do paciente quanto a percepgao da familia sobre os
limites da terapéutica.
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Ao analisar o conjunto das falas desta subunidade, percebo que os familiares
mencionam elementos associados aos cuidados paliativos, porém essas
referéncias ndo se traduzem em uma compreensao efetiva dessa abordagem como
parte do cuidado no final da vida. A nogado de cuidados paliativos raramente é
vinculada pelos familiares ao cuidado na fase final da vida. Esse distanciamento
conceitual tem sido associado ao modo como as informag¢des circulam, o que
dificulta a compreensao da finitude e de suas necessidades especificas (Furtado;
Leite, 2017).

No momento em que as metas terapéuticas precisam ser revistas, torna-se
fundamental que os familiares compreendam o que representa a mudanca de uma
proposta curativa para um cuidado voltado ao conforto. Essa transigdo exige que
a familia entenda, ainda que minimamente, os principios que sustentam essa nova
diregdo no cuidado. Quando a limitacdo de esforgco terapéutico ocorre sem
esclarecimentos sobre as condutas que serdo adotadas, como o controle de
sintomas, as intervengdes de conforto ou a possibilidade de uma sedacéo
paliativa, surgem duvidas e insegurancas que fragilizam o decorrer desse
processo. A manutengcdao de um dialogo regular entre equipe e familiares pode
contribuir para que estes compreendam melhor os objetivos do momento e
participem com maior serenidade e consciéncia diante da finitude.

424 “Tem sido loastante chFicultoso esse perl’odo. F_u, particularmente, abandonei tudo lé”: impacto
(Jas vivéncias nos Fami]iares

As vivéncias dos familiares diante da limitagcdo do esforgo terapéutico em UTlIs
refletem multiplas dimensbes de impacto, que se manifestam na sobrecarga
assumida por aqueles que acompanham o paciente, na necessidade de adaptacéao
a uma nova realidade e na construcdo de narrativas fragmentadas sobre o
adoecimento. Essas experiéncias frequentemente desencadeiam repercussdes
psicolégicas significativas, intensificadas pela inseguranca frente aos desfechos e
pela percepgao de impoténcia diante do processo de finitude. Nesse contexto, a
espiritualidade surge, para alguns familiares, como um recurso que auxilia na
compreensdo e ressignificagcdo do momento vivido, influenciando a forma como
enfrentam o sofrimento.

Observa-se impacto das vivéncias nos familiares quando estes expressam nas
falas que a participa¢édo no cuidado nem sempre € dividida de forma igual entre os
membros da familia.

Porque ha 20 anos que a mae tem cancer entdo é eu que corro esses 20 anos com ela
pra cima e pra baixo, com lado e ponto a m&e nunca chegou nesse ponto mas qualquer
detalhe da mée é eu que sei entdo é eu que venho pegar os laudos e eu trabalho nesse
horario, € um horario muito corrido, eu trabalho muito longe entao esse horario pra mim é
assim por isso que aquele dia ainda disse ndo consigo e aqui € numa correria mas nao
tem o que fazer, né? (Familiar 1).

Essa parte ta muito dificil, porque apesar da familia ser grande, existe muita distancia as
vezes dentro da familia. Muita distadncia, a gente conta com um parente mais ou, um
amigo, vocés veem ai, mas entre irmaos, entre filhos dela, um que ja era pra ter vindo e
nao veio, isso ai tudo, eu acho que a prépria doutora disse, parece que ta agarrado
esperando uma bengéo de um tchau do outro, né? (Familiar 2).
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Cara, tem sido bastante dificultoso esse periodo, assim. Eu, particularmente, abandonei
tudo la. Eu tenho trabalhado em home office, mas trabalhado muito menos do que eu
precisaria nesse tempo todo, para estar acompanhando ela. Meus irmaos trabalham la na
nossa cidade, tudo, ndo podem estar acompanhando. Fico eu aqui e 0 meu pai me
fazendo companhia ali, mas é bem dificil, bem pesado fica e a gente esta presente direto
aqui. Ai, um dia ou outro, eu vou para [cidade], vou no meu servigo, alguma coisa assim,
para entregar alguma coisa, mas eu estou sempre me mantendo presente aqui (Familiar
3).

Muitas vezes, apenas um familiar consegue acompanhar de perto, indo e vindo,
estando presente em todos os momentos, enquanto os demais, por motivos de
trabalho ou distadncia, ndo conseguem estar ali. Isso faz com que esse familiar
vivencie de forma mais intensa o desgaste e a responsabilidade pelas decisdes
relacionadas ao final de vida.

Vinculos familiares fortes tendem a gerar maior envolvimento no cuidado,
frequentemente associado a vontade de retribuir experiéncias de afeto e protecéo
vividas no passado. Assim, dedicar-se a pais ou parceiros pode ser percebido
como uma forma de manter e reafirmar esses lagos (Woinarovicz; Moreira, 2020).
Ja em periodos longos de internagdo, a responsabilidade pelo cuidado costuma
recair sobre apenas um familiar, o que intensifica o cansaco fisico e emocional. A
pouca participagdo de outros membros €& percebida como inadequada, pois
espera-se que a familia esteja presente e divida responsabilidades em momentos
de vulnerabilidade (Beuter et al., 2012). Para muitos familiares, assumir
integralmente o cuidado significa abrir mdo de compromissos profissionais,
alterando de forma marcante a sua organizacao do dia a dia (Oliveski et al.,
2021).

Na UTI, os familiares enfrentam a necessidade de se adaptar a uma realidade
diferente da habitual, reorganizando prioridades e assumindo responsabilidades
que alteram profundamente o seu cotidiano. Para além, um familiar relatou a
experiéncia degradante vivida no Pronto Socorro, contrastando com o atendimento
digno recebido apdés a transferéncia e expressa a ansiedade gerada pelo
sofrimento da paciente e por todo o processo de internacéo.

Sai da rotina, né? A gente acaba saindo da sua area de conforto (Familiar 1).

O ruim aqui da saude é o PS [Pronto Socorro]. O PS [Pronto Socorro] ali tinha quase 30
macas no corredor. Isso ai € degradante pra qualquer um. Ainda mais se a pessoa
trabalha a vida inteira descontando os impostos e tudo. E chega no final da vida e tem
que ficar ali cinco dias numa maca, levando coisas e fica complicado. Ai do PS [Pronto
Socorro] arrumaram uma vaga aqui. Quando veio pra ca, ai foi o paraiso. Aqui no hospital
da [nome do hospital] ela teve todo o tratamento com dignidade mesmo [...] Mas é que é
complicado, né, o que que ta acontecendo pra nds, a nossa pressao, a ansiedade, nunca
tive ansiedade na minha vida, sempre pratiquei esporte, chegando aqui nesse hospital, ja
fico sabe, porque, ndo pelo hospital, é por ela, né? (Familiar 2)

A rotina de acompanhar um ente querido hospitalizado tende a desencadear um
conjunto de reagdes emocionais, com predominancia de ansiedade e depressao.
Paralelamente, surgem dificuldades para dormir, mudangcas na alimentacdo e a
adocao de praticas que funcionam como escape emocional, mas trazem riscos a
saude (Freitas; Mussi; Menezes, 2012).

26



Segundo Aires et al. (2020), a importancia de quem espera fora do saldao da
UTI para visitar aquele que se encontra enfermo e sob cuidados de terceiros é
frequentemente negligenciada. Esses familiares vivenciam um espag¢o marcado
pela tensdo e pela impoténcia que impacta significativamente na sua vivéncia
observando o sofrimento de quem esta internado sem poder intervir diretamente.

Reconhecer essa experiéncia é, portanto, fundamental para compreender o
impacto emocional da hospitalizagao, sobretudo, quando isto envolve decisdes de
deixar partir aqueles que fizeram parte de sua histéria de vida. Ainda, revela a
necessidade de discutir formas de cuidado que envolvam ndo apenas o paciente,
mas também aqueles que o acompanham, levando em consideragcao que estes
sofrem juntamente.

A fala a seguir revela a tentativa da familia de reconstruir o percurso da mae
diante da finitude, buscando compreender como pequenos eventos foram se
acumulando até o desfecho.

As vezes eu t6 em casa e @s vezes eu fico pensando até essa semana eu e meu
irmd&o se sentamos e conversamos se, por exemplo, a mde foi tudo levando
uma coisa leva a outra, uma coisa leva a outra e chegou um dia que a gente
sentou de noite e conversamos se a nossa mde morreu de que que ela
morreu? (Familiar 1).

Esse movimento de revisitar o passado indica a necessidade de encontrar
sentido para a morte, especialmente quando o processo de adoecimento é vivido
como confuso ou fragmentado. A sucessdo de intercorréncias e agravamentos da
doenca faz com que os familiares percam a referéncia sobre o que, de fato, levou
ao estado em que a paciente se encontra. A conversa entre eles, citada pelo
familiar 1, € marcada por duvidas e tentativas de organizar os fatos, isso indica
uma busca por sentido em meio a eventos que ocorreram de forma rapida e
fragmentada.

Ao compartilhar essas inquietagcbes entre irmaos, a familia tenta elaborar a
perda e organizar emocionalmente o que, durante o cuidado, talvez nao tenha
sido possivel compreender por completo. Para (Meneguin et al., 2019), em
momentos de tensdo prolongada, a familia tenta compreender o que esta
acontecendo, mas os fatos se acumulam de maneira rapida e dificil de organizar.

O conteudo da fala a seguir reflete a incerteza vivida pela familia, que tenta
interpretar o que foi dito e, ao mesmo tempo, afastar pensamentos que geram
medo.

Naquela quarta-feira, antes de vir pra UTI, ela tava falando que néo ia voltar, que ela falou
umas coisas com a minha prima e depois veio aquele negdécio pra mim e eu digo, ndo, eu
tirei de cabeca e disse, nao, a senhora ta rateando, sdo os medicamentos (Familiar 2).

Ao ouvir comentarios que soam como despedida, o familiar em questao recorre
a explicagdes que tragam algum alivio, atribuindo o comportamento a efeitos de
medicamentos. Essa tentativa de reinterpretar o ocorrido mostra a dificuldade de
lidar com sinais que despertam medo, revelando um esforgco de protecao
emocional diante do que nao se consegue controlar.
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A medida que a morte se anuncia, a familia pode vivenciar um luto de forma
antecipada, decorrente da tensdo gerada pela despedida que se anuncia e pelo
impacto que essa auséncia pode causar. Esse processo acontece de forma
paralela ao acompanhamento do ente querido, exigindo controle de diversas
necessidades emocionais e praticas. A intensidade dessa vivéncia esta
relacionada a profundidade do vinculo que sera rompido (Monteiro; Magalhaes;
Machado, 2017).

As expressdes dos familiares revelam como a espiritualidade se entrelaga ao
reconhecimento dos limites da medicina. As falas a seguir mostram essa relagao
entre espiritualidade, cuidado e limitacao terapéutica.

E ai, as vezes, a gente conversa, mae, ndo precisa ser forte, pode ficar mais tranquila, vai
ser a vontade de Deus [...] Porque a gente que é espirita, a gente entende isso, sabe, que
as vezes a pessoa - e a mae - é muito familia, daqui a pouco nos enxergar faz com que
daqui a pouco ela va descansar. (Familiar 1)

E, t4, a gente tem muita fé em Deus que nada é por acaso e quando chega o0 nosso
tempo, infelizmente, nés ndo temos o que fazer e a equipe médica também nao tem o
que fazer, né? (Familiar 3)

Diante do avanco da doenca e da impossibilidade de intervencdes que
modifiguem o curso do adoecimento, elementos espirituais passam a oferecer uma
maneira de compreender a finitude e de sustentar emocionalmente aqueles que
acompanham o processo de despedida. A medida que o cuidado ndo se orienta
mais para a cura, essa experiéncia é revista sob novos sentidos, e a
espiritualidade se torna uma das principais referéncias.

A dimensao espiritual, reconhecida como parte dos principios paliativos,
contribui para que os familiares encontrem novos significados na vivéncia do
sofrimento e na convivéncia com a finitude de quem amam (Furtado; Leite, 2017).
A espiritualidade, quando presente na vivéncia familiar, ndo apenas conforta, mas
também direciona a forma como cada um interpreta os eventos, influencia
escolhas e sustenta o processo de enfrentamento (Bousso et al., 2011).

O acumulo de responsabilidades, a distancia fisica ou emocional entre membros
da familia e a ruptura da rotina cotidiana produzem um cenario de vulnerabilidade
que repercute em ansiedade, sentimentos de impoténcia e dificuldade de
organizar narrativas coerentes sobre o adoecimento. Muitos procuram, entao,
reconstruir o passado recente na tentativa de compreender o que levou ao estado
atual do paciente, demonstrando como a proximidade da finitude provoca uma
necessidade de significados.

Paralelamente, a espiritualidade se apresenta para alguns dos familiares como
uma dimensdo capaz de sustentar o enfrentamento, oferecendo interpretacdes
que aliviam o sofrimento e ajudam a aceitar aquilo que ja nado pode ser
modificado.
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b. Consi&eragées Finais

Este estudo de casos multiplos permitiu compreender o processo de tomada de
decisdo sobre a limitagdo do esforgo terapéutico em unidade de terapia intensiva
adulto na perspectiva de familiares. A realizacdo da LET em uma UTI| mostra-se
profundamente dependente de uma comunicag¢ao efetiva entre equipe e familiares.
Os achados evidenciaram que a qualidade do vinculo estabelecido entre eles
influencia diretamente a forma como a familia compreende, participa e lida com o
processo das decisdes.

Quando os familiares se sentem acolhidos e tém suas duvidas esclarecidas,
percebem que ha transparéncia nas condutas adotadas, maior confiangca e menor
sensacdo de inseguranca diante da gravidade da situacdo. E fundamental,
portanto, o uso de uma linguagem que seja acessivel, evitando termos técnicos
que dificultam a compreensdo e nao contribuem para o entendimento das
condutas adotadas.

A comunicacado quando adaptada ao nivel de compreensao da familia, associada
a uma oferta gradual e sensivel das informag¢bdes, favorece a participagéao
consciente dos familiares no cuidado. Nesse contexto, a retomada das
informagdes por meio de perguntas que permitam ao familiar expressar o que ja
compreende sobre a condicdo do paciente revela-se essencial para alinhar
percepcdes e corrigir possiveis lacunas estabelecidas.

Também, observa-se a importadncia de a familia reconhecer uma pessoa de
referéncia dentro da equipe de saude, alguém com quem possa criar vinculo e
recorrer diante de duvidas ou fragilidades emocionais. A presenga constante
desse profissional contribui para fortalecer a confianga, humanizar o cuidado e
proporcionar maior clareza nas decisbes compartilhadas. Assim, reafirma-se que a
comunicacao qualificada, continua e empatica constitui um elemento central para
a efetividade da LET e para uma vivéncia mais digna e respeitosa da
terminalidade pelos familiares.

Para isto, faz-se necessario que os profissionais desenvolvam habilidades
especificas para comunicar noticias dificeis, uma vez que a forma como essas
informacdes s&o transmitidas influenciam profundamente a experiéncia dos
familiares, sendo igualmente necessaria a atuagao institucional na qualificagéao
desse processo por meio de protocolos, estratégias ou capacitagdbes dos
profissionais. Em um dos relatos, por exemplo, foi possivel identificar que a
comunicacao utilizada pelo profissional, ao afirmar que o melhor a fazer seria
deixar a paciente, desligar todos os aparelhos e permitir que morresse sozinha,
gerou grande impacto emocional nos familiares que acompanhavam a internacao.

Esse tipo de abordagem pode provocar uma ruptura do vinculo previamente
construido entre familia e equipe, além de desencadear sofrimento extremo por
levar o familiar a acreditar que, caso nao concordasse, estaria contribuindo para
o sofrimento do paciente. Ao mesmo tempo, pode gerar sentimentos de culpa pela
decisao de retirar medidas de suporte avangado, tornando o processo ainda mais
doloroso. Esses achados reforcam a importdncia de uma comunicacao sensivel,
cuidadosa e eticamente responsavel durante todo o processo de tomada de
decisdo em um contexto de terminalidade.



Foi possivel perceber, no decorrer desta pesquisa, que havia compreensao dos
familiares sobre a diferenga entre retirar tratamentos e promover dignidade ao
paciente. Muitos expressaram a percepg¢ao de que, diante da impossibilidade de
cura, ja ndo haveria mais nada a ser feito. Contudo, é justamente nesse momento
que os cuidados paliativos assumem papel central, oferecendo suporte a familia e
garantindo que o paciente receba uma assisténcia focada no conforto, no alivio do
sofrimento e no respeito ao seu tempo.

Em relagcdo ao tempo, é valido refletir sobre em que momento sdo instituidos
cuidados paliativos aos pacientes e familiares na UTI. Pela leitura dos prontuarios
e pelo acompanhamento dos casos apresentados, essa filosofia de cuidados
parece ter sido utilizada muito mais com o sentido de um “rétulo” para determinar
0 nao investimento em determinadas terapéuticas com o paciente, em detrimento
da implementacdo dos principios que a sustentam. Assim, reforca-se a
importancia da apropriagdo dos CP pelas equipes de saude, sobretudo médicas,
que atuam em UTI, de modo a viabilizar a oferta precoce desses cuidados,
qualificando o processo de morrer nesse cenario.

Nessa diregdo, a compreensao do que seja uma boa morte, entendida como uma
morte que ndo é artificialmente prolongada nem abreviada, mas que preserva a
dignidade do paciente e possibilita uma despedida mais humanizada, relaciona-se
diretamente a implementacdo precoce dos cuidados paliativos. No contexto de
cuidados intensivos, os CP quando introduzidos desde o inicio da internacgao,
pode orientar melhor as decisdes terapéuticas, a fim de evitar que sejam
realizadas intervengdes desnecessarias e favorecer um percurso de cuidado mais
coerente com as necessidades do paciente e de sua familia.

Os resultados evidenciaram ainda que os familiares construiram suas préprias
percepcbes sobre a terminalidade e a finitude, baseadas em suas vivéncias,
crencas e na forma como compreenderam o processo de adoecimento. Essas
percepcdes influenciaram diretamente na maneira como interpretaram as condutas
da equipe, assim como o significado atribuido ao fim da vida.

Os familiares entrevistados participaram ativamente das decisdes relacionadas
a limitagdo de tratamentos, o que permitiu compreender de forma mais concreta
como esses processos se configuram na pratica. Ainda assim, reconhece-se que
uma amostra maior poderia ampliar a diversidade de percepg¢des, incorporando
influéncias culturais, espirituais e sociais que variam entre as familias. Além
disso, considerando que as entrevistas foram realizadas enquanto os pacientes
ainda se encontravam em vida, permanece a necessidade de investigar como
esses familiares reelaboram tais percepcbdes e experiéncias apés o periodo de
luto. Estudos futuros que explorem essa etapa poderdao esclarecer de que modo a
suspensao de tratamentos interfere na construcdo das Ilembrancas e no
significado atribuido ao processo de terminalidade. Observa-se a importéancia de
que todos os profissionais da equipe multiprofissional se fagam presentes no
cuidado oferecido aos familiares, considerando que eles podem recorrer a
qualquer membro da equipe para buscar orientagdo. Nesses momentos, é
fundamental que o0s profissionais nao deleguem automaticamente a
responsabilidade da comunicacdo apenas ao meédico, pois muitas duvidas dos
familiares dizem respeito ao acompanhamento cotidiano do paciente e a forma
como ele esta sendo assistido. 30



Para os familiares, é impactante visualizar o ente querido com alteracgcdes
fisicas significativas, edema, multiplas conexdes de cabos e dispositivos, além da
presenca de tubos. Essa situagado gera insegurangas comuns, como nao saber se
€ permitido tocar no paciente ou de que maneira esse contato pode ocorrer. A
presenca atenta e acolhedora de todos os profissionais pode reduzir essas
angustias e fortalecer o vinculo com a equipe, favorecendo um cuidado mais
humano e integrado entre todos os elos.

Ao longo do desenvolvimento desta pesquisa, o autor péde compreender de
maneira mais aprofundada o quanto a inclusdo dos familiares no contexto dos
cuidados intensivos é essencial, especialmente quando se trata do processo de
fim de vida de um ente querido. Como futuro enfermeiro, percebe-se que esse é
um momento marcado por intensa vulnerabilidade emocional, e que cada gesto de
acolhimento, escuta e presenga da equipe nesse momento faz a diferenca. Os
familiares nao podem ser esquecidos, pois, como observado nas falas, o
sofrimento é vivenciado tanto pelo paciente quanto pela familia, que necessita de
suporte para atravessar esse periodo. Essa percepgao reforga a responsabilidade
ética e humana do cuidado ampliado, que reconhece o paciente em conjunto com
sua rede afetiva como partes inseparaveis desse processo de assisténcia a
saude.
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