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A Familia do Doente: Puzzle ou Peca?

Patient Family: Puzzle or Piece?
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INTRODUCAO

“Desculpe, o senhor é médico nos cuidados intensivos, ndo é?!
Queria mesmo falar consigo sobre a minha irma... Porque é
que o seu colega a levou para a UCIP?”

O taxista tinha a irma internada na UCIP e reconheceu o
passageiro. A terra é pequena, as pessoas conhecem-se e as
noticias viajam céleres.

O passageiro ficou mudo, por instantes. Aquela inesperada
interpelagdo,dentrodumtaxi, feitaporalguémcompletamente
anénimo e longe da arte médica, desta forma téo clara,
simples e objectiva, mas que, afinal, apesar da conversa ji ter
terminado ha mais de um més e a doente ter falecido pouco
depois, na enfermaria, acompanhada dos seus familiares e
amigos, continua a ressoar, & procura de respostas(*). Porque
internamos na UCIP doentes em fase terminal, sem nenhum
beneficio marginal no horizonte? Porque é tdo ébvio para
uns e téo dificil para outros, profissionais de satide incluidos?
Onde podemos encontrar as referéncias que nos guiem e nos
suportem?

A doente tinha 62 anos e um passado recente de cirurgia
por neoplasia. Apés a cirurgia, e por razdes médicas de
circunsténcia, ndo foi feita quimioterapia, sendo que ainda
viveu 4 anos com qualidade de vida que se foi perdendo nos
ultimos 6 meses, comecando a ficar cada vez mais dependente
e em caquexia. No ultimo internamento, por uma infeccgéo
respiratéria o quadro agravou-se e, ndo havendo, na altura,
toda a informacgdo disponivel, ditaram as circunstincias
que a doente fosse admitida na UCIP com um quadro de
insuficiéncia respiratéria a esclarecer.

O peso da pergunta define o irméo como familia, ndo pelos
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Figura 1. A figueira e as civilizagoes

lagos de sangue, mas pela preocupagdo bem consolidada na
forma e no momento em que coloca a pergunta, aproveitando
a oportunidade que lhe d4 o lugar, para o fazer: proximidade,
servico e confinamento.

O termo familia deve ser usado de forma inclusiva tal como o
define a Society of Critical Care Medicine':

Family is defined by the patient or, in the case of minors or
those without decision-making capacity, by their surrogates.
In this context, the family may be related or unrelated to the
patient. They are individuals who provide support and with
whom the patient has a significant relationship.

Familia deriva da forma feminina famula, do latim famulus,
servo ou criado, e que, no seu uso primordial designava o
nome dado ao agregado que vivia debaixo do mesmo tecto
incluindo os empregados e as pessoas com lagos genéticos,
casadas ou adoptadas. Num sentido lato, familia comegou
por significar “grupo de pessoas que serve um individuo”, o
que se enquadra no sentido médico e ético do termo e que
importa recuperar.

Outro aspecto importante deste episédio é a ansiedade e a
urgéncia que transparece na questdo. Nao houve conversa de
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circunsténcia. Diversos estudos observacionais demonstram
uma clara associacdo entre a qualidade da comunicagéo
médica percebida e o estado psicoldgico das familias incluindo
ansiedade, depressio e post-traumatic stress (PTSD).? Daqui
a énfase que se coloca na comunicagéo com a familia para as
envolver no suporte e nas decisdes sobre o doente. Usando
esta légica na prética didria seria de esperar uma melhoria
nos resultados o que estudos iniciais ndo conseguiram
demonstrar® provavelmente porque sé abordaram de forma
superficial um sintoma que faz parte dum quadro muito mais
complexo e abrangente que pode ser definido como FICUS
ou family intensive care unit syndrome.* O FICUS surge como
uma falha na resposta logica e racional a confrontagdao com o
sofrimento, com as sequelas ou morte provéaveis do seu ente
querido durante a estadia na UCI. De acordo com Netzer,
a constelacdo de sinais e sintomas inclui maladaptative
reasoning por sensagdo de desamparo e de marginalizagdo
na tomada de decisao, high intensity emotions por sobrecarga
de processamento cognitivo e conflito iminente ou real
com os valores do doente na tomada de decisoes, sleep
deprivation associada & depressio, deterioragdo da qualidade
de vida didria e ao embotamento cognitivo, personal and
family conflicts por sensagdo de responsabilidade assumida,
arrependimentos e diferentes interpretacdes dos desejos do
doente para a tomada de decisoes de fim de vida, cognitive bias
com base, por exemplo, em excesso de optimismo e perda de
referéncias e anticipatory grieflevando a maior dificuldade na
resolugdo de problemas, perda de objectividade, desinteresse
terapéutico e depresséo.

A metafora do acrénimo é tentadora com a alusio a espécie
Ficus, a figueira, arvore que atravessa a histéria do Homem
e da sua relagdo com o transcendente, plena de significado
ligada ao sofrimento, ao arrependimento, a depressao. Judas,
depois da traicdo a Jesus, enforcou-se numa figueira, Adao e
Eva tentaram, em vdo, esconder as partes intimas com folhas
de figueira, Buda inspirou-se debaixo duma figueira, Ficus
religiosa, donde o Imperador Akosha colheu um ramo que
plantou num vaso de ouro, os farads levavam figos secos as
suas tumbas para alimentar as suas almas durante a viagem
para a outra vida. Além disso, acreditavam que a deusa
Hathor surgiria de uma figueira mitica para dar as boas-
vindas ao paraiso.

O rei Nabucodonosor II plantou vdarias Ficus carica nos
jardins suspensos da Babilonia. O rei Salomdao, de Israel,
homenageou-as com musicas. Os gregos e romanos antigos
diziam que os figos eram um presente dos céus.

A figueira também estd associada ao respeito pela
individualidade na familia. A Indonésia, no seu brasdo de
armas, usa a figueira de raizes aéreas, Ficus benghalensis ou
baniano, cujas raizes adventicias se transformam em troncos
e novas arvores em contacto com o solo, para simbolizar

o terceiro principio do povo indonésio: a unidade dentro

da diversidade, aludindo a nacdo tGnica constituida por
numerosas e diferentes ilhas. O lema que aparece no listel
confirma o terceiro principio: "Bhinneka Tunggal lka" que
significa, exactamente, unidade na diversidade.

Talvez a analogia mais interessante resida no facto de que
as figueiras ndo apenas ajudaram civilizagdes a crescer, mas
também testemunharam o seu declinio e até ajudaram a
ocultar de forma agressiva, com as raizes, as suas ruinas.

As grandes cidades da civilizagdo do Vale do Indo
multiplicaram-se entre 3300 e 1500 a.C. e estavam
desaparecidas até 1827, quando um desertor da Companhia
das Indias Orientais chamado Charles Masson, as encontrou.
Na época, drvores estranguladoras gigantescas dominavam
a paisagem e as ruinas emergiam de misteriosos montes
delas. O colapso dessa civilizagdo ocorre na sequéncia de
uma prolongada seca, 0 mesmo que aconteceu nas pirdmides
maias de Tikal, na Guatemala.

Reconhecer apenas que a FICUS envolve e define muito do que
acontece no sofrimento, na ruina e na morte néo ¢ suficiente
nem é justo. Ela estd também ligada a vida e ao renascimento,
ao estabelecimento de relagdes fortes e duradouras entre as
pessoas. Voltando & Indonésia, na ilha de Krakatoa, a vida
extinguiu-se em 1883, logo apds a erupgdo do vulcdo. Ja no
século XX, as figueiras e os figos foram usados como suporte
para estimular a formacdo de areas arborizadas e atrair toda
a espécie de animais desde insectos até aves e mamiferos
criando um novo ecossistema.’

Outro aspecto apelativo desta metafora, ligada a espécie
Ficus, assenta no facto destas arvores ajudarem a fazer pontes
que podem ser usadas nos maus momentos. No noroeste da
India, as pessoas estimulam as raizes a cruzarem os rios,
formando pontes naturais, pontes vivas, para serem usadas
nas temporadas de chuvas, que frequentemente deixam
vérios mortos.

A FICUS é um conceito emergente que importa explorar. O
sofrimento das familias é conhecido, mas também é sabido
que a sua participagéo no tratamento e acompanhamento do
doente ndo s6 mitiga a sua dor e ansiedade, mas contribui
em varios aspectos para uma evolugdo favordvel. Rukstele® e
Lai” demonstram que o envolvimento das familias aumenta
a mobilizagdo precoce reduzindo o tempo de ventilagdo
mecénica e de estadia na UCL Outros autores mostram uma
reducdo na incidéncia de delirio na UCL® uma melhoria na
transferéncia de informacgdo com a familia na passagem de
turno,’ reducdo no nivel de ansiedade,'® redugido nos sintomas
do PTSD do doente com a manutengdo dum didriolle
também se demonstrou que as familias sdo mais eficazes
a detectar erros e eventos adversos do que os sistemas de
seguranca hospitalar.”

Como previu Iwashyna' o grande desafio paraa Medicina, em
geral, mas em particular para as UCI do século XXI, véo ser
os sobreviventes: pelas sequelas e pelo prolongamento duma
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vida ja previamente limitada por co-morbilidades. Todos nés
conhecemos ou temos como vizinhos, sobreviventes da UCIL.
Muitos deles necessitam de apoio familiar ou domiciliar. Esta
mais uma razdo para estimarmos e cuidarmos das familias
quando elas visitam o seu doente numa institui¢do de agudos.
E necessario re-investir nas familias pois elas tém, ou melhor,
elas sdo o argumento principal para cuidar bem dos seus.
Olhando para os profissionais das UCI, com toda a energia
e motivagdo que lhes é reconhecida, também é verdade que
o burnout se tornou uma realidade demolidora e silenciosa.!*
Os conflitos com as familias aumentam o risco de burnout.
Bienvenu'® salienta que as estratégias baseadas numa
comunicac¢do dirigida a familia também reduzem o risco e a
intensidade de burnout nos profissionais da UCL

A longa histéria de 80 milhdes de anos das figueiras é uma
lembranca de que somos os ultimos a povoar a Terra. E
de que, sem duvidas, o nosso futuro estard mais seguro se
incluirmos essas arvores e as relagdes que elas nos sugerem
nos nossos planos.

Este taxista reformou-se, entretanto, mas antes, ainda foi
visitar a UCIP e agradecer a atencdo de que a sua irma tinha
sido alvo. Deixou como lembranca, do Unico dia que a irma
esteve na UCIP, um saboroso bolo. A corrida de téxi e a visita
a UCIP foram momentos breves e o tema néo era novo. Mas
a sua intervencdo inesperada foi importante e refrescante.
Breve, mas interpeladora. Aquele momento no taxi, ambos
sentados ao mesmo nivel, sem aderecos, debaixo do mesmo
tecto, partilhando um problema comum, em servi¢o mutuo,
confinamento e proximidade, quase que era familia, a
cumplicidade brotou espontaneamente e a resposta afigurou-
se clara para o médico. Na minha opinido, e numa perspectiva
ética, “vi o bolo, na bandeja, servido com chd” dizendo “Noés
também nos preocupamos, de verdade, e estamos aqui para
ouvir e ser ouvidos!” Se a tarefa dos médicos e dos enfermeiros
é aliviar o sofrimento dos doentes, a familia tem de ser olhada
como parte da solugdo e ndo como mais um problema. Seguro
é que ndo é facil e traz sérios desafios aos profissionais de
sauide e aos responsaveis pelas institui¢oes, mas... é uma peca
que faz falta sem a qual o quadro nio é perceptivel e em que
cada peca ajuda a segurar as outras que a rodeiam.

O valor das coisas ndo estd no tempo que duram, mas na
intensidade com que acontecem.
Fernando Pessoa

(*)Nota: A historia apresentada, embora ficcionada é baseada em

factos reais.
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