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RESUMO

O cotidiano de familiares que tém um ente querido em coma, em uma Unidade de Terapia
Intensiva, sofre alteragbes. Este estudo busca conhecer o cotidiano de familiares que
tiveram entes queridos em coma e que sobreviveram. E uma pesquisa qualitativa, descritiva,
da qual participaram quatro familiares. A coleta de dados foi realizada mediante entrevista
aberta. O tratamento dos dados foi realizado a partir da analise tematica, emergindo uma
categoria analitica e cinco subcategorias.

PALAVRAS-CHAVE: Familia; Sentimentos; Unidade de terapia intensiva; Assisténcia de
enfermagem.
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INTRODUGAO

A Unidade de Terapia Intensiva (UTIl) é fechada, complexa e fornece
atendimento integral e intensivo a usuarios criticos, com doencas graves
(GUIRARDELLO et al, 1999). A referida unidade hospitalar dispbe de recursos
tecnolégicos avangados como forma de melhorar o atendimento e proporcionar
resolutividade aos problemas apresentados pelos pacientes.

A hospitalizagdo de um familiar em UTI geralmente ocorre de forma
inesperada, sem tempo para ajuste familiar. Diante dessa situag&o, os familiares dos
pacientes internados em UTI podem sentir-se desorientados e com dificuldade para
se mobilizarem, desencadeando diferentes tipos de necessidades. A familia
experiencia medo, ansiedade, inseguranga, dentre outros sentimentos, que
emergem de situagdes dificeis que acompanham esta internagdo, tais como:
possibilidade de morte do paciente, busca de informacéo sobre o estado de saude
do familiar internado e a prépria dinamica de trabalho em UT]I, incluindo a tecnologia
e o saber especifico dos profissionais (PUGGINA, SILVA e ARAUJO, 2008).

Considera-se que a vivéncia de um familiar acompanhante de um paciente em
coma na UTlI interfere na dindmica familiar e pode gerar reagdes variadas entre seus
integrantes. Pitteli e Oliveira (2009, p.34) conceituam coma como “um estado clinico
que se define, em termos comportamentais, pelo comprometimento do ciclo vigilia-
sono. Esse comprometimento traduz-se pela perda parcial ou total da consciéncia e
consequentemente das fung¢des da vida de relacédo”. O coma pode ter varias causas
e graus, sendo o mais grave o coma profundo. Convém distinguir esses graus,
avaliar os parametros psicologicos, fisiolégicos e diagnosticar corretamente o
mesmo (FERNANDES & SIMOES, 2006).

O familiar do paciente em coma expressa sentimentos e reagdes decorrentes
de varios fatores, incluindo valores, cultura, religido, dentre outros, dai a importancia
do profissional da saude, responsavel pelo cuidado, buscar compreendé-lo como um
ser biopsicoespiritual. Os familiares buscam identificar sinais no ente querido que
Ihes dé esperancga, tais como abertura esporadica dos olhos, temperatura das maos

e pés, expressao facial e sinais vitais. Estas informagdes geram esperanca nos
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familiares, ocorrendo assim o processo de negacdo da morte (LIMA & SANTA
ROSA, 2008).

A vivéncia desses familiares € em busca de apoio espiritual nesse
momento de incerteza e inseguranga. Esse apego no espiritual vem muitas
vezes, relacionado a necessidade de nao perder a esperanga, a propostas
de mudancas, a promessas e a espera de um milagre. Ha por parte dos
familiares de pacientes que estiveram em coma uma incansavel busca de
mensagens como uma lagrima que escorre do rosto do paciente ao ser
chamado pelo apelido ou de sinais que revelem vida ou morte sem
sofrimento. (LIMA & SANTA ROSA, 2008, p.548).

Considerando o exposto, busca-se com a presente pesquisa conhecer o

cotidiano de familiares que tiveram entes queridos em coma e que sobreviveram.

PERCURSO METODOLOGICO

O estudo realizado € de abordagem qualitativa, realizado em um municipio do
noroeste do Estado do Rio Grande do Sul, no meio urbano, com quatro (4) familiares
de pacientes que vivenciaram o coma e que sobreviveram. Para a sele¢cdo dos
sujeitos da pesquisa foram utilizados como critérios: ser maior de dezoito anos, néo
apresentar déficit cognitivo e concordar em participar do estudo.

Os sujeitos da pesquisa foram entrevistados nos seus respectivos domicilios,
apos serem contatados pessoalmente pela pesquisadora, que ja os conhecia por
ocasido da internacédo de seus familiares na UTI. Por se tratar de uma investigagcéo
de cunho qualitativo, considera-se importante uma breve descrigdo dos sujeitos que
integraram a pesquisa, visando situar o leitor: E1 € irma de um paciente que sofreu
acidente de bicicleta, com traumatismo craniano; E2 sdo pais de uma jovem com
tumor cerebral; E3, também pais de um adolescente que sofreu acidente de
motocicleta, com traumatismo craniano; E4 é mae de uma adolescente que sofreu
abuso sexual e violéncia fisica.

A coleta de dados foi realizada nos meses de setembro, outubro e novembro
de 2009, e foram observadas todas as questdes éticas que regem pesquisas com
seres humanos (BRASIL, 2006). Assim que as informag¢des comegaram a se repetir,
deu-se por encerrada a referida etapa (método de exaustdo). O instrumento de
coleta de dados utilizado foi entrevista aberta, gravada em audio tape, transcrita na

integra, com a seguinte questdo norteadora: Conte-me, como foi para o (a) senhor
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(a) ver seu familiar em coma e acompanhar todo o processo até a recuperagao
dele?

Os quatro familiares, apos serem esclarecidos a respeito da pesquisa e
aceitarem integrarem-se a mesma, assinaram Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE em duas vias, ficando uma em poder de cada um deles e outra
da pesquisadora. No mesmo estava explicitada a garantia de anonimato, ou seja, de
que a identidade de cada um deles nao seria, em hipétese alguma, revelada, bem
como que nao sofreriam dano algum, nem teriam beneficio monetario por
participarem da pesquisa.

As informacgdes obtidas foram analisados conforme metodologia preconizada

por Gomes, citada por Minayo (2004): ordenacgao, classificagao e analise final.

ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

ApdOs a transcricdo na integra dos depoimentos obtidos dos quatro (4)
familiares, sujeitos da pesquisa, foram realizadas varias leituras em busca de
apreender o conteudo imerso nos mesmos. Esse esfor¢co resultou na estruturagao
de uma categoria analitica e cinco (5) subcategorias, descritas e analisadas na

sequéncia.

Categoria analitica: Deparando-se e enfrentando o inesperado: vivéncias de
familiares de pacientes em coma

Viver é estar constantemente diante da incerteza, do inesperado, da
possibilidade e falta de controle, embora nem sempre se tenha consciéncia disso. A
internacdo de um familiar na UTI é, normalmente, um momento dificil para a familia,
que requer enfrentamento. Na referida situagdo podem emergir sentimentos de
incerteza quanto ao presente e ao futuro de seu ente querido, medo e angustia —
sentimentos que emergem ao se reportarem as suas proprias perspectivas de vida,
inclusive.

O sofrimento esta presente em cada ser humano que se depara com seu
familiar em coma em UTI. E um misto de sentimentos que envolve dor emocional
intensa aliada a possibilidade de morte. Para certas familias a vivéncia de seus
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familiares em coma pode ser revivida em detalhes e, para outras, restam somente
pecas de um quebra cabeca, que v&o encontrando seus lugares com ajuda de
pessoas com quem compartilharam aqueles momentos.

Zago (2009) explica que a dor emocional é a emogao tipica de uma tristeza
profunda, causando choro. E o inconsciente se expressando de forma simbdlica. A
dor pode ser usada pelo inconsciente com a finalidade simbdlica de expressar uma
mensagem. Isto demonstra que a dor tem um significado. Nao ha dor maior ou
menor, independente do que a gerou.

Diante de uma perda ou da eminéncia de perda, a dor psicogénica e/ou
emocional emerge. Muitas vezes, ela € sentida como um castigo/punicdo para
muitas pessoas, principalmente quando se sentem culpadas. Na dor emocional ha
uma angustia no corpo todo, provocando aperto no peito, dificuldade de respirar,
sensacgao que o coragao vai partir.

Segundo o autor, a dor psiquica ndo € um sentimento provocado pela perda
de um ser amado. Ela pode ser dor de abandono, de humilhagao, de decepcgéao e de
espera. Os motivos que causam a dor podem ser muitos, mas geralmente sé existe
sobre um fundo de amor. A dor € uma forma de aviso de que devemos nos
conscientizar dos sentimentos originais reprimidos e negados. Quanto mais
importante é o fator desencadeante da dor, mais ela sera sentida. Por isso € comum
a dor intensa, sem fim, diante da morte de uma pessoa amada ou em situagdes

eminentes de perda, vivenciadas pelos sujeitos da pesquisa.

Subcategoria | - O medo da perda

O fato de se deparar com um familiar em um ambiente estranho, como é uma
UTI, certamente predispde o desencadeamento de inumeros sentimentos nos
demais integrantes da familia, emergindo o medo da perda diretamente relacionado
a morte. Segundo Motta & Kelner (2005) quando valorizado o sentimento da perda,
passa a se valorizar a vida em si, e inicia-se a viver novamente. Experienciar a
vivéncia do familiar em coma, segundo os autores, pode levar os familiares a sentir a
morte ndo mais como algo amedrontador, mas que pode acontecer a qualquer

momento.
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Como se pode observar na fala de E1, ela sofreu ao se deparar com o irmao
no respirador, com quadro inalterado, emergindo a inseguranga e, principalmente, o

medo da perda.

Quando nos chamaram para entrar, me apertou o peito, fiquei muito mal,
quando vi ele daquele jeito, todo cheio de aparelhos, desacordado, com um
cano dentro da boca, me desesperei, sO chorava e pensava que nao ia ter
volta. Foram muitas visitas e ele sempre do mesmo jeito... As vezes piorava,
nos perdiamos as esperangas. Lembro bem do desespero, a primeira coisa
que vém na cabeca é: sera que ele vai morrer? Como ele esta? Sera que
esta com dor, o que esta sentindo? E1

O tratamento na UTI é considerado agressivo e invasivo, a familia se depara
com um ambiente estranho, procedimentos agressivos e interruptos, além disso, a
morte € um aspecto presente para a familia neste momento, eles manifestam medo
de perder seu ente querido. Culturalmente existe uma pré-concepcao de que estar
internado na UTI significa estar entre a vida e a morte, com a possibilidade de uma
ida sem volta. Corroborando, o medo da morte no contexto da hospitalizacdo na UTI
relaciona-se ao estigma que esse local imprime. Desse modo convive-se com a
morte como algo comum, que pode acontecer a qualquer momento (URIZZI et al,
2008).

Sequencialmente, no depoimento de E3 evidencia-se novamente o medo de
perder o filho, aliado a dificuldade de admitir a possibilidade de morte,

principalmente por se tratar de um adolescente.

Ele chegou ao hospital e foi atendido rapido, fizeram exames nele e o
levaram para a UTI. Quando falaram que ele ia para a UTI nés dois (pai e
mae) nos abragamos e choramos muito, pensamos que iamos perder nosso
menino. Eu dizia que ndo era certo ele morrer antes de nés, ele tinha que
viver, era muito novo. E3

O medo da morte esteve presente em todos os depoimentos, mesmo quando
nao expressado verbalmente. Essa situacdo leva a pensar que os familiares dos
pacientes em coma entendem a UTI como um ambiente estigmatizado. Segundo
Urizzi et al (2008) existe nos familiares dos pacientes de UTI a pré-concepcgéo de
que a UTI é uma espécie de “ante-sala” da morte e ndo da “vida”. Para Gongalves
(2007) o homem € o unico ser vivo que possui consciéncia da sua finitude e que o
fato de n&do saber quando ira morrer, implica em angustia, inseguranga, medo
ansiedade, dai a morte ser um dos temas pouco abordados e discutidos.

Segundo o autor, € um momento de instabilidade emocional, de tristeza,

angustia e medo de perder quem se ama, que os saberes sobre a morte, mesmo
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originados através da ciéncia, tornam-se incapazes de explicar, de fazer entender
que a morte ndo € simplesmente a parada de uma maquina chamada corpo. Nao ha
explicacdo para o sentimento humano que vive a experiéncia de ter um familiar em
processo de morte e morrer.

E4 igualmente expressa o mesmo sentimento de E3 e o traduz como terrivel.
Ela se reporta ao desespero de ver sua filha em coma, de ndo reagir a nada. Nesse
contexto, parece evidente que a pessoa em coma nao consegue interagir com 0s
profissionais e familiares que os rodeiam, no entanto n&o existe nenhum estudo que
comprove cientificamente esta inexisténcia de comunicagdo ou, pelo contrario, a
existéncia de resposta da pessoa quando estimulada (FERNANDES & SIMOES,
2006).

Foram os dias mais dificeis de nossas vidas, a dor € muito grande e o medo
de perder quem vocé ama, ainda mais um filho, é horrivel. O medo da morte
é terrivel! Eu chamava ela, chacoalhava ela, ndo me respondia, pensei que
ela estava morta, dei um grito pras gurias e disse que ela tinha morrido, ai
veio uma enfermeira € me explicou que ela estava em coma, ia dormir
bastante por alguns dias. E4

Em estudo realizado por Silva, Schlickanann & Faria (2002) s&o descritas
experiéncias de quem vivenciou o coma. Os sujeitos relataram que sentiam dor, mas
nao podiam falar, escutavam tudo o que estava acontecendo ao seu redor. Alguns
referiram sentir as picadas da agulha, outros o choque do desfibrilador, outros
sentiam serem movimentados e descreveram o movimento como um estimulo que
amplia a consciéncia.

Analisando os depoimentos dos familiares, sujeitos da pesquisa, aliado aos
posicionamentos dos autores percebe-se o quao dificil € ter um ente querido na UTI,
em coma. Dai a importancia da atuacao dos profissionais na atencédo e no cuidado
desses individuos.

Observa-se que no enfrentamento do medo dos familiares diante da possivel
perda, o profissional tem um papel relevante, ndao somente no sentido de informa-los
sobre as situacdes reais e expectativas da solugdo do problema de saude que
trouxe o paciente até a UTI, mas principalmente de traduzir suas atitudes e falas em

apaziguador de sentimentos de inseguranga e de dor emocional.

Subcategoria Il - Deparando-se com a realidade
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O ser humano normalmente ndo esta preparado nem espera que, por
exemplo, acontegca um acidente envolvendo um dos integrantes de sua familia, uma
doenga como um tumor cerebral, situagdes essas que na maioria das vezes exigem
internacdo em UTI e que fragilizam qualquer pessoa. Puggina, Silva & Araujo (2008)
afirmam que viver se constitui em um fenémeno complexo, singular e unico, no qual
as inumeras experiéncias que se sucedem, constroem e desconstroem a trama da
existéncia. E estar, constantemente, diante da incerteza, da falta de controle, do
inesperado, embora nem sempre se tenha consciéncia disso.

Na fala de E2 se percebe a intensidade da dor emocional vivenciada pela
mae, ao ponto de n&o suportar ver a filha em coma e, na fala de E3 emerge o
desespero dos pais ao se depararem com o filho em coma, apds sofrer um acidente
de moto. Segundo Lima e Santa Rosa (2008, p. 552) “o familiar do paciente critico
ao ter consciéncia da situagao concreta e da possibilidade de morte do seu enfermo
que esta na UTI expressa o vazio existencial através de sentimentos como: tristeza,

frustragao, pessimismo, desorientagao, angustia e falta de sentido para viver.”

Chegamos, fomos direto para o hospital. Ela ja tinha feito cirurgia, estava
em coma, cheia de aparelhos. Minha esposa entrou na UT], viu ela de longe
e saiu, ndo conseguiu ver ela de perto. E2

Ai veio o médico e disse que ele teve um traumatismo craniano grave, tinha
batido muito forte a cabeca, ai eu lembrei que quando cheguei 14 ele estava
sem o capacete, tinha caido. O médico disse que ele tinha que fazer uma
cirurgia. Naquela hora nosso desespero foi maior, entramos para ver ele
antes de ele ir para cirurgia, estava muito inchado, com um tubo na boca e
uma maquina para respirar. E3

Segundo Carter & Mcgoldrick (2001) o pai e a mae tém maneiras diferentes
de funcionar, devido aos papéis tradicionais desempenhados, porém ambos
necessitam de apoio emocional. Em decorréncia da dor, a comunicagao verbal e
nao-verbal pode ficar comprometida. Labres e Souza (2004) esclarecem que é
fundamental a empatia no relacionamento, buscando compreender os sentimentos
do outro. Pais e maes ao buscarem o significado do que aconteceu, muitas vezes,
externam sentimento de culpa, principalmente se seus filhos sdo adolescentes.

Os pais, ao se depararem com o filho em coma e terem que assumir a
realidade, terdo que rever qual a funcdo que deverao cumprir. Eles necessitam
trabalhar o sentimento de perda, dor, tristeza e angustia. Existe também um
sentimento de impoténcia e, nesse sentido, os pais podem se desesperar, como se

evidencia na fala de E3.

Cadernos Brasileiros de Saude Mental, ISSN 1984-2147, Florianopolis, V. 2, n.4-5, p.138 - 158 145



Dando continuidade a analise e discussdo dos resultados obtidos nesta
pesquisa, na fala de E4 emerge a dor emocional da mae ao se deparar com sua filha

adolescente, que fora violentada sexualmente.

A Gabi tinha 14 anos quando aconteceu a pior coisa com ela e com nos. Ela
foi estuprada e violentada por uns bichos [chorou]. Ela tinha ido numa
amiguinha pegar um livro emprestado e como nés moramos no interior tem
que atravessar um potreiro, era ja noitinha e foi ai que pegaram ela. Eles
estavam entre trés homens, machucaram muito ela, apertaram o pescogo
até ela desmaiar. Ela demorou a voltar eu ja estava preocupada, ouvi um
grito do meu esposo, era ele vindo com ela nos bragos pedindo socorro, foi
um desespero, fiquei em choque, corria e ndo conseguia ajudar [...] E4

A violéncia sexual contra menor de 14 anos no Brasil é crime, tendo formas
previstas de punigdo nos Codigos Penal e Civil. Segundo Pedersen (2009, p. 104),
“a violéncia sexual contra criangas e adolescentes sempre esteve presente na
histéria [...]. Embora parega ser um problema contemporaneo, é fruto de um
processo histérico que colocou a crianga em lugar de desprivilegio e desatencédo”. A
violéncia sexual contra criangas e adolescentes se origina nas relagbes desiguais de
poder. Existe a dominagao de género, classe social e faixa etaria, sob o ponto de
vista histérico e cultural. Essa dominagdo é manifestada pelos abusadores. A
dificuldade da crianga em resistir ao ataque dos abusadores favorece a ocorréncia
da violéncia sexual (BRASIL, 2004).

Considerando o crime praticado por trés homens, nao € espantoso o fato de a
mae da menor estuprada estar indignada com o que aconteceu a sua filha. Resta
restabelecer a saude dela e chamar os abusadores ao cumprimento de pena de
reclusdo. O abuso a menor trouxe consequéncias fisicas e psicoldgicas. Nesse
contexto o tratamento correto pode contribuir no sentido de minimizar o risco de a
crianga apresentar problemas futuros. (BALLONE, 2003).

A confianga dos pais no ambiente onde residiam foi quebrada quando a filha
foi atacada e estuprada por trés homens. Eles haviam deixado a menina ir sozinha
na casa de uma amiga e, a partir do ocorrido, eles se depararam frente a uma
situacao desesperadora, novamente, demonstrando o quanto eram impotentes
diante de tamanha violéncia.

As maneiras de como as pessoas reagem diante de uma situagdo que
envolve membros da familia divergem. E3 relata a dificuldade vivenciada diante do

fato de ver seu filho necessitando de atendimento de emergéncia. Ele explica néo ter
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conseguido suportar o fato, o impossibilitando de prestar o primeiro atendimento,
mesmo sendo bombeiro, tratando-se, pois, de um profissional habilitado para tal.

Quando cheguei 13, ja na porta vi o Menezes (pai) em desespero. Eu tinha
ido socorrer meu filho (pai), quando nos ligaram (bombeiros), sai normal
como se fosse mais uma ocorréncia para socorrer, mas quando cheguei e
dei de cara com meu filho, ndo sei te explicar, mas o que senti ndo tem
explicagdo. Me agarrei nele e ndo conseguia prestar socorro, fui fraco na
hora...Meus colegas me tiraram dali e prestaram os primeiros socorros a
ele. E3

Os bombeiros séo treinados para prestar primeiros socorros, porém E3 nao
conseguiu desempenhar suas fungdes de bombeiro, ao se deparar com o seu filho
necessitando de cuidados. N&o agiu, ficou agarrado ao filho até que seus colegas o
retiraram para entdo prestar os primeiros socorros. Observa-se que mesmo 0 pai
tendo todo o aparato técnico e conhecimento cientifico, ndo conseguiu atender seu
filho como estava habituado a fazer com outras pessoas, ndo da sua familia. Ele
relata que ficou imobilizado, tanto que os demais bombeiros tiveram que afasta-lo do
local e prestar os primeiros socorros ao seu filho, porque a dor emocional do pai
“falou” mais alto.

Ja, E1 se reporta a dor emocional que sentiu, da angustia de “estar do outro
lado da porta”, da falta de noticias referentes ao familiar. O corte na comunicagao
entre os familiares e os profissionais da UTI e do paciente que se encontra nesse
ambiente é feito por uma “porta”. Como diz E1, “na frente daquela porta da UTI, é o
pior lugar’. Com certeza, o familiar esta sentindo a dor emocional destacada
anteriormente, por Zago (2009) e ainda, tem a comunicagado interrompida com a
equipe cuja tarefa é de dar o melhor de sua capacidade profissional ao paciente em

coma, por uma “porta”.

A gente fica com uma dor, uma coisa ruim, eu ndo parava quieta na frente
daquela porta da UTI, é o pior lugar. Entram com eles |a dentro e a gente
fica ali esperando uma noticia, sem poder ver ou saber o que esta
acontecendo. E1

A “porta” da UTI é um marco que representa aumento ou alivio da dor
emocional. Segundo Gongalves (2008) estresse e ansiedade ocorrem por
incapacidade momentanea para se expressar e que atinge pacientes, familiares e

cuidadores em UTI. O autor afirma que

Os profissionais do hospital relatam que os familiares de pacientes
hospitalizados e temporariamente impedidos de se comunicar
experimentam niveis extremos de ansiedade, tanto pela sua propria
dificuldade em se comunicar com o ente querido quanto pela dificuldade de
comunicar suas necessidades médicas e pessoais de forma efetiva.
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Tradicionalmente, o suporte de comunicagado para pacientes na UTI, que
estdo temporariamente incapazes de se comunicar, estd focado na
avaliagao, realizada no leito (GONCALVES, 2008, p. 81).

A comunicacdo dos familiares com o paciente em UTI é interrompida,
incluindo a verbal e a n&o verbal. Na maioria das unidades as visitas sdo permitidas
em horarios determinados, sendo justificadas pelo fato de a equipe da UTI estar
centrada na assisténcia ao pacientes. Assim, cabe ao profissional de enfermagem
fazer com que o afeto ndo deixe de circular entre o paciente e seus familiares.

Considera-se que vivenciar a internacdo de um membro da familia em UTI se
constitui em um evento estressante. Nesse sentido, Gongalves (2008) afirma que
este momento €, muitas vezes, traumatico, que remete a um sofrimento intenso
devido a dor emocional, cujas reagdes divergem de pessoa para pessoa. Nesse
contexto destaca-se a atuacdo dos profissionais responsaveis pelo cuidado e, em
especial, da equipe de enfermagem, buscando cuidar do paciente, mas, também,
dos familiares dele.

Subcategoria lll - Desejo de permanecer ao lado do ente querido, fé em Deus,
aliada a oportunidade de repensar valores
O fato de saber que o familiar estd em coma ndo muda o desejo de

permanecer ao lado dele e de cuida-lo.

Aprende-se que a UTI € um local de isolamento, de tratamento, onde os
profissionais sdo afetuosos e dedicados e neste contexto, ha mais
intensidade, na sensagédo de ruptura do vinculo afetivo, consciéncia dos
aspectos positivos e negativos deste espago de cuidar, no qual o familiar
nao pode permanecer por tempo integral, embora ele tenha duvidas sobre
o beneficio de sua presenga constante no local. Contudo sofre por essa
separagao com sentimento de soliddo e abandono (LIMA & SANTA ROSA,
2008, p. 552).

Os sujeitos participantes desse estudo demonstram em suas falas que nao
conseguiam se afastar da UTI, reafirmando o desejo de permanecer perto de seus
entes queridos, ja que nao era possivel ficar na UTI. Eles afirmam que a vida deles

mudou, passando a viverem em fung¢ao do familiar em coma.

Nés nao viviamos, s6 pensava nele daquele jeito, sair de 14 e ir pra casa
dormir, eu ndo conseguia, como que vou deixar ele sozinho, eu queria que
ele sentisse minha presenca... E1

Ao acompanhar a internagcao de um familiar na UTI, a familia pode se sentir
excluida do cuidado em alguns momentos. Na maioria das vezes, isso ocorre em

decorréncia do estado grave em que o paciente se encontra e, em outras, pelas
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condutas da equipe que ndo permitem o acesso do familiar. O familiar, que até o
momento era o responsavel pelo cuidado do paciente, percebe-se querendo ajudar e
cuidar, mas nao pode fazé-lo. Além de ficar junto com o familiar internado, a familia
busca apoio e seguranga na equipe de enfermagem, depositando toda expectativa e

esperanga de melhora da condigédo de saude (RIBEIRO 2001).

Quando entrei e vi ela, a abracei e chorei muito, ndo queria sair dali... 0 que
tinham feito com minha menina. Eu queria saber o porqué daqueles
aparelhos nela, eu dizia que era para tirar tudo porque estava machucando
ela mais ainda. ... Eu ndo queria deixar ela ali sozinha, e eu ndo podia ficar.
E4

A vivéncia da internagdo de um familiar na UTI traz consigo sentimentos e
necessidades merecedores de atencédo da equipe de enfermagem. Para Colognase
(2006), ao permitir que o familiar manifeste suas duvidas, angustias e sofrimento,
cria-se um espacgo para discutir sobre o quadro em que se encontra o paciente,
esclarecer suas duvidas e curiosidades, agbes essas que podem contribuir no
cuidado.

A atencdo da equipe de enfermagem é essencial para que neste momento a
familia adquira forcas para suportar seus medos e suas angustias.
Sequencialmente, nos depoimentos de E4 percebe-se que dentre os sentimentos
vivenciados por ela, destaca-se a revolta contra Deus diante do fato de ver sua filha
que fora violentada de forma brutal e desumana. Além desse, emergem sentimentos
de expectativa, medo, desesperanga, solidao, de repensar valores, dentre outros.

Uma vez diante do problema, a familia desenvolve mecanismos proprios para
enfrenta-los. Estes variam de acordo com as crencgas culturalmente instaladas e é
provavel que haja choque, descrencga, esta manifestada por revolta contra Deus.
Para Luzardo & Waldman (2004), aceitar a vontade de Deus é uma tarefa dificil para
o familiar, entretanto, essa dificuldade é amenizada pela fé, pela certeza de que
havera recompensa pelo sofrimento vivenciado. Sendo assim, a familia suporta com

paciéncia as dificuldades vivenciadas.

Eu tinha um tempo que até com Deus me revoltei, porque vocé fica
pensando, por que Deus ia deixar acontecer isso com uma crianga?E4

Eu ia 1a no horario de visita, falava com ela, penteava o cabelo dela, mas
ela ndo reagia a nada. Ela ficou um tempo com um aparelho na boca,
depois fizeram um buraco no pescogo dela. Ela ficou um tempao em coma,
cada vez que ia la eu pedia para ela acordar, teve dias que eu perdia as
esperangas e achava que ela ia morrer. Eu tinha um tempo que até com
Deus me revoltei, porque vocé fica pensando... Por que Deus ia deixar
acontecer isso com uma crianga? E4
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Todos os entrevistados se reportam a necessidade de apego em Deus e a
Nossa Senhora, para auxiliar a suportar a dor. Nesse contexto, Zago (2009) destaca
que na dor emocional existe angustia no corpo, aperto no peito, dificuldade de
respirar, sensagao de que o coragao vai partir. A dor emocional, segundo o autor, é

o sinal da passagem de uma prova decisiva.

Eu me apeguei em Deus, fui em benzedeira, buscava tudo e todos que me
dessem esperanga. Mas foi nas horas mais dificeis que eu ia fazer minhas
oracbes e via que Ele estava ali, do meu lado. Deus da muita forga para
suportarmos tudo isso. E forga de mae e pai é diferente. E4

Os primeiros dias nao foram faceis, vocé se apega em Deus e em tudo que
te traga forca e fé. Fizemos muita novena e muitas oragdes. Nés iamos la
na hora da visita, ficava olhando para ele e pensando... Sera que ele me
escuta e sente que eu estava ali... E1

E nesta hora que vocé acredita em Deus. Tinha uma Santinha na frente da
UTI, ficamos varias vezes ajoelhados na frente da Santa pedindo sua
bencéo. E2

Sequencialmente, E2 expressa satisfacdo e alegria de ver a filha bem,
recuperada, sem sequelas e E3 afirma que a fé em Deus se tornou maior apds ver o

filho em coma, na UTI.

Hoje ela esta bem, sem nenhuma sequela, voltou a ter uma vida normal,
tudo isso pela gragca de Deus. E ndés também... Agora vivemos normal,
porque aqueles dias, ndo vivemos....E s6 quem passar pra saber explicar o
que sente, na verdade a gente ndo sabe explicar, € um desespero, um
medo, é horrivel. E2

Mudamos de religido, viramos crentes, evangélicos, tudo para ter mais fé,
mas gragas a Deus e muitos dos nossos amigos ja eram desta religido e
faziam oragdo para o Chico e nés comegamos a ver resultado. Acho que
tudo isso aconteceu para eu acreditar mais em Deus e dar mais valor para
minha outra filha... Mas Deus é quem sabe de nossa vida... Se Ele quis
assim é porque eu posso aguentar. E3

As familias manifestaram o desejo e necessidade de ficar perto deles o maior
tempo possivel, abrindo mao das demais atividades do cotidiano. Percebe-se,
igualmente, que a religiosidade, a crengca e a fé em Deus emergiram de forma
agucada e, em alguns familiares, inclusive, houve manifestacdo de revolta contra
Deus. Diante disso, entende-se que os profissionais que atuam em UTI necessitam
repensar e analisar a forma como estao cuidando dos familiares dos pacientes que

la estéo, cientes de que no cuidar esta implicita a atencédo a familia do ser cuidado.

Subcategoria IV — O impacto do acompanhamento: mudangas no cotidiano
familiar e esgotamento fisico e mental
Estar permanentemente envolvido com o cuidado de um familiar em UTI

conduz a uma mudanga brusca e radical no ritmo dos demais integrantes da familia
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e pode levar a exaustdo, dependendo do tempo da internagcdo bem como do
desfecho. Observa-se que a exaustdo dos familiares, principalmente do pai e da
mae, ndo esta ligada a quantidade de trabalho que tiveram que realizar, mas sim, o
cansaco se deve a dor emocional pelo enfrentamento da eminéncia da morte do filho
jovem, de maneira precoce. O cansago beirando a exaustdo se deve ao sentimento
de impoténcia frente a eminéncia de morte precoce. Assim, a reacao frente a morte
depende do contexto em que ela esta inserida, podendo ser oportuna ou inoportuna
(SIMONI, SANTOS, 2004).

E1 explicita em sua fala a mudanca na vida familiar, a preocupagao com o
bem estar do paciente e se reporta ao esgotamento fisico e mental; E4 demonstra o

esgotamento pelo fato de ndo conseguir dormir.

Que jeito levar uma vida normal, sabendo que alguém da tua familia esta
la... N&o sei se estava sentindo dor, frio, calor... Ele ficou em coma, ficou
trés meses no hospital, foram dias dificeis, que a gente chega uma hora que
enfraquece e pede para Deus fazer o melhor... E1

Meu marido me tirou a for¢ga do lado dela... Passamos a noite em frente a
UTI, parecia que se nés ficassemos ali ela ia sentir nossa presencga, foi
assim por algum tempo. Nem banho ndo tomava, abandonei minha casa,
marido. Era mais forte, ndo demonstrava a dor que sentia, mas eu tinha
pegado ele chorando varias vezes. E4

A dor emocional é interna, ndo se consegue ver e faz com que as pessoas
‘chorem” de tristeza, envergonhadas de sentirem dor emocional e por serem
humanas, impotentes, choram as escondidas (ZAGO, 2009). Segundo Matos e
Moraes (2006) os familiares necessitam de assisténcia dos enfermeiros da mesma
forma que o paciente. Afinal, eles também estdo em estado de dor, portanto,

inspiram cuidados.

A assisténcia de enfermagem aos familiares esta ligada ao reconhecimento
das suas necessidades. Para isto temos que observar como eles se
integram, comunicam, exteriorizam seus sentimentos, tanto entre si como
com o doente e equipe de saude. Através destas observagdes temos uma
idéia do seu grau de adaptacéo a situagédo. Os familiares podem apresentar
reagdes de medo do relacionamento que tera de travar com os elementos
da equipe de saude, das responsabilidades que poderao advir sobre eles e
da adaptagado ao ambiente hospitalar. (MATOS & MORAES, 2006, p. 60).

Tanto homens quanto mulheres necessitam ser auxiliados emocionalmente
no caso de terem membros da familia em coma. E3 e E2 reafirmam a questdo das

mudancas ocorridas no ambito familiar.

Ela ficou cinco dias em coma, os dias mais longos de nossas vidas. Eu e
minha esposa s6 saimos da frente da UTI para comer, passamos todo
tempo la. O médico disse que podiamos ir, ndo adiantava ficar ali, eles iam
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nos ligar, mas nds ndo queriamos sair dali, eu tinha certeza que ela sentia
nossa presenca. E2

Foram os piores dias de nossas vidas... N6s nao comiamos nem
dormiamos pensando nele. Ele ficou trés meses na UTI, tirou o osso da
cabega e congelaram para colocar mais tarde, depois que o cérebro
desinchasse. Mudamos nossa vida para ficar s6 em volta dele. Meu marido
depois de muito tempo voltou a trabalhar. E3

Ele ficou mais trés meses internado na Unidade lll, eu ja estava cansada,
me entregando, n&o tinha mais paciéncia com ele, tinha que fazer tudo, dar
banho, comida, trocar fralda, ele dava mais trabalho que uma crianga. Entrei
em depressao, chorava muito, tinha dias que eu n&o queria ver ele e nem
ficar com ele. E3

Observa-se, nas falas dos pesquisados, que ocorreram varias mudangas no
cotidiano deles a partir da internagcdo do familiar em UTI. Mudangas essas sem
tempo de adaptacdo, de forma brusca e inesperada. Quando isso ocorre pode
contribuir para o desgaste fisico e mental, sendo evidenciado pelas proprias
colocagbes dos sujeitos da pesquisa, incluindo: choro, disturbios alimentares, do
sono, depressao e nao suportar ver o ente querido em coma.

Como profissionais da saude, pensa-se que cabe a equipe que atua na
respectiva unidade mobilizar agdes envolvendo esses sujeitos, no sentido de
amenizar a dor vivenciada por eles, por meio de orientagdes claras, simples e, acima
de tudo, com vistas a uma relagdo de confianga entre os sujeitos envolvidos no

cuidado.

Subcategoria V - Alegria de vé-lo sair do coma, aceitagao do imutavel e ajuda
no sentido de ele reaprender a viver

A alegria de ver o ente querido sair do coma € indescritivel. Observa-se que a
felicidade advinda do afastamento da situagdo de eminente perda do mesmo, traz
sensagao de “renascimento” tanto do(a) filho(a) que estava em coma, quanto da
familia diante da possibilidade de cada qual cumprir suas fungdes. O afeto emerge,
se fortalece entre os familiares e pacientes diante da situacédo vivenciada e com o
apoio dos profissionais que atuam em UTI. E3, E4 e E2 demonstram em suas falas a
alegria de ver seus entes queridos saindo do coma e iniciando um novo processo,

de recuperacgao.

A nossa maior alegria foi no dia que ele ndo estava naquela maquina e
comegou a abrir os olhos... Eu chorei de tanta alegria... E como se ele
estivesse nascendo de novo. Nos enchemos de esperanga.... Renova
nossas forgas [...] porque a gente cansa o corpo € o espirito. E3

A alegria é tanta que a gente ndo sabe explicar. iamos para casa e
conseguiamos descansar, porque antes sempre ficavamos esperando uma
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ligagdo, quando o telefone tocava era um terror... Eu tinha medo de atender.
E4

Foi no 6° dia que ela comegou a acordar e respirar sem o aparelho. Foi
muita alegria entrar na UTI, e ver ela diferente, acordada, porque
entravamos e viamos ela sempre do mesmo jeito. E2

Mesmo sem saber se houve ou ndo sequelas, a alegria com o fato do ente
querido “acordar” do coma é imensa. A dor emocional se esvai dando lugar a um
sentimento de alivio, ligado culturalmente ao sentimento de ser merecedor da alegria
da vida. Observa-se que, em presengca de sequelas, ha o envolvimento dos
familiares com os cuidados ao paciente ja na UTI, porque ao receber alta, eles € que
irdo cuida-lo, dando continuidade ao processo de recuperacgédo. Isso € demonstrado

nos fragmentos das falas de E1, E3, e E4.

Depois que ele deu uma melhorada, saiu daquela maquina, nés nao viamos
a hora de chegar o horario de visita na UTI, e ver o que mais ele tinha
melhorado. Entao ele saiu da maquina, abriu os olhos... Quando nds iamos
Ia, ele olhava para nds, respondia com os olhos e mexia as pernas, era uma
alegria s6. [...] Ele foi para casa com uma traqueostomia e fazia fisioterapia,
para nés nao foi facil. Mas hoje temos a grande vitéria de ter ele aqui.
Tivemos que ensinar ele fazer tudo de novo, tomar banho, comer, falar... E,
nao foi facil... Mas hoje estamos felizes com a graga de Deus e com ele. E1
Tivemos que ensinar ele a fazer tudo, comer, tomar banho, caminhar, falar.
Foi como se ele tivesse nascido de novo. Ele fez muita fisioterapia e fez
tratamento com a fonoaudiéloga, mas ficou com sequelas. Ndo caminha
direito e nem consegue falar com clareza. Olho para ele e ainda ndo aceito
vé-lo deste jeito, choro muito, ele era tao bonito e normal. Hoje é visto como
uma pessoa deficiente, até fez concurso para agente penitenciario, a vaga
era para deficiente fisico. E3

Hoje ela esta aqui conosco... Mas assim, desse jeito... Ela ficou sequelada,
acamada devido a falta de oxigenagdo no cérebro. Mas a minha maior
alegria é ter ela comigo, ndo importa como. E4

A UTI se constitui em um ambiente propicio a recuperacado de pacientes
com perspectivas de melhora. Nesse sentido, Fernandes e Simbes (2006) destacam
que a pessoa em coma pode se recuperar e sair desse estado num prazo que varia
de dias, meses ou anos. Alguns se mantém num estado em que respiram, digerem e
eliminam alimentos e tem a pressao sanguinea normal, sem que se apercebam
disso.

Importante ressaltar, segundo o autor, que mesmo que o paciente saia do
coma e inicie o processo de recuperacao, € importante que os familiares ndo sintam
mais a dor emocional. E importante que essa dor se mantenha o mais longe possivel
e que a familia se sinta alegre e feliz, mesmo tendo que comegar tudo de novo, re-
ensinando um jovem a falar, a comer, a andar e a descobrir as satisfagbes oriundas

das coisas simples, tais como o ruido da chuva, o canto de um passaro, o brilho do
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sol, dentre outras. Mesmo em presenca de sequelas comprometedoras da
autonomia da pessoa que esteve em coma, o importante para os familiares € que o
afeto possa seguir seu curso e nao seja interrompido.

Na anadlise dos depoimentos dos sujeitos do estudo, aliada aos
posicionamentos dos autores, evidencia-se expectativas, alegria, contentamento dos
familiares ao ver e acompanhar a melhora dos seus entes queridos, a saida do
estado de coma e, gradativamente, a recuperagao, incluindo o cuidado aliado a
aprendizagem das pequenas coisas e também o que, na opinido das autoras, o mais

dificil, a aceitacdo do que nao pode ser mudado.

CONSIDERAGOES FINAIS

A busca de conhecer o cotidiano de familiares que tiveram entes queridos em
coma e que sobreviveram, permite tecer reflexdes e consideragdes. Existe um
consenso entre os familiares pesquisados do quao dificil € o enfrentamento dessa
situacao, se constituindo em um evento estressante.

Além das alteragbes no cotidiano das familias envolvidas, sem tempo de
adaptacao, todos sofrem em decorréncia da eminéncia de perda. Sentimento esse
merecedor de atengdo e de agdes dos profissionais que atuam em UTI,
primeiramente, no sentido de estabelecer e manter uma comunicacéo terapéutica
com os familiares e a importancia da atuacédo dos mesmos na ateng¢ao e no cuidado
desses individuos.

No enfrentamento da situagao vivenciada pelos familiares cabe ao profissional
proporcionar um espaco qualificado de escuta, com a finalidade de amenizar a dor
emocional, com énfase na comunicacdo verbal e nado verbal ciente de que as
reacdes divergem de pessoa para pessoa.

Os sujeitos dessa pesquisa, igualmente, vivenciaram momentos de alegria, de
contentamento ao se depararem com a saida dos seus entes queridos do coma, da
recuperacao e tendo que conviver com o imutavel, ou seja, as sequelas do coma.

A relevancia dessa pesquisa reside na ampliagdo de conhecimentos sobre a
tematica, possibilitando, como profissionais de saude, entender melhor como deve
funcionar a atencdo aos familiares do paciente em coma, orientando-os e
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procurando minimizar seu sofrimento, proporcionando bem estar, seguranga e
ajudando-os no enfrentamento da situagéo.

Os resultados dessa pesquisa igualmente podem ser utilizados por
estudantes de enfermagem, profissionais da saude e pesquisadores, no sentido de
desencadear discussdes, reflexdes e instigar para a realizagdo de mais

investigagcdes envolvendo a tematica, inclusive com outros olhares.
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ABSTRACT

The everyday life of a family that has a relative in a state of coma in an Intensive Care Unit
(ICU) goes through changes. This qualitative descriptive study looks at the daily life of
relatives of persons who survived coma. Data collection was conducted through open
interviews of four coma survivors’ relatives. Data analysis through thematic review yielded
one analytic category and five sub-categories.
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