
137

 PSYCHOLOGICA VOLUME 60 Nº 1 • 2017 

Necessidades dos familiares de doentes terminais 
em cuidados paliativos 

Necessidades dos familiares de doentes terminais em cuidados paliativos:  
Revisão crítica da literatura  • pág. 137-152

DOI: https://doi.org/10.14195/1647-8606_60-1_8

Necessidades dos familiares de doentes terminais em 
cuidados paliativos: Revisão crítica da literatura

Neide P. Areia1, Sofia Major2 e Ana Paula Relvas3

Needs of the terminally ill’s relatives in palliative care: Critical review of literature

Abstract

Terminal illness and death are critical events that interfere in the family system. The 
knowledge about illness and death’s impact on the family is, still, scarce. Therefore, a 
critical review of literature was conducted with the general goal of determining the impact 
of terminal illness on the family and which are the family’s support needs. The findings 
suggest that terminal illness is one of the most difficult experiences for the family system 
and an inadequate or non-existent approach to the family’s problems can put that system 
in risk. Therefore, palliative care aims at the integration of the family in the care plan.  
However, the empirical production about this topic is insufficient, which compromises 
the development of new efficient family approaches that are sensitive to family needs. By 
this way, it is important to have more research that aims to determine the family needs 
of terminally ill patients and develop new family intervention strategies. 
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Resumo

A doença terminal e a morte são acontecimentos críticos que interferem no sistema familiar. 
Considerando a escassez de literatura sobre o assunto, procedeu-se a uma revisão crítica 
da literatura, com o objetivo geral de determinar o impacto que a doença terminal tem na 
família e quais as suas necessidades de suporte. Concluiu-se que a doença terminal constitui 
uma das experiências mais difíceis para o sistema familiar e que uma abordagem formal 
inadequada dos problemas emergentes o pode colocar em risco. Por isto, os cuidados 
paliativos visam a integração da família no plano de cuidados. Todavia, verificou-se que 
a produção empírica neste âmbito é insuficiente, comprometendo o desenvolvimento de 
modalidades de intervenção eficazes e sensíveis às necessidades que emergem na família. 
Urge desenvolver mais estudos que visem determinar as necessidades das famílias do 
doente terminal e desenvolver estratégias de intervenção dirigidas a essas mesmas famílias. 

Palavras-chave: doença terminal; família; luto antecipatório; cuidados paliativos; inter-
venção familiar

INTRODUÇÃO

A fase terminal de uma doença constitui um dos períodos mais difíceis para o 
doente e sua família. O acompanhamento da degradação física de um familiar e 
a eminência da sua morte podem constituir uma experiência altamente traumati-
zante e negativa para os sistemas familiares (Pereira, 2010), que importa conhecer 
de forma aprofundada. Apesar de ser amplamente aceite a importância crítica das 
famílias no acompanhamento ao doente em fim de vida, pouco se sabe sobre o 
impacto que a doença terminal tem no sistema familiar e nos seus elementos. Por 
esta razão, existem muito poucas diretrizes no que diz respeito à melhor forma de 
intervir e oferecer suporte às famílias. Como tal, preconiza-se a necessidade de se 
implementarem mais estudos empíricos que visem determinar a influência da doença 
terminal nas famílias, as suas necessidades de suporte, bem como as estratégias de 
intervenção que melhor lhes possam responder (Given, Given, & Sherwood, 2012).

A presente revisão crítica de literatura enquadra-se no âmbito do reconhecimento 
da escassez de estudos empíricos nesta área (Carolan, Smith, & Forbat, 2015) e tem 
como objetivos: a) determinar o impacto que o acompanhamento ao doente em fase 
terminal tem na dinâmica e funcionamento do sistema familiar, seus elementos, 
de um modo geral, e no cuidador principal, em particular; b) compreender como 
é experienciado o luto antecipatório no contexto familiar; c) esclarecer como os 
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cuidados paliativos, enquanto abordagem holística, podem constituir uma resposta 
ao doente em fim de vida e sua família; e d) determinar quais as abordagens psi-
coterapêuticas sistémicas, devidamente validadas, que respondem eficazmente aos 
problemas emergentes, nesta fase, no sistema familiar. 

Para tal, procedeu-se a uma revisão crítica da literatura, onde foram privilegia-
dos artigos científicos publicados na última década (2006 – 2016) e livros na área 
da psicologia da doença crónica, família e cuidados em fim de vida. Incluíram-se, 
ainda, trabalhos anteriores ao período de referência, quando considerados deter-
minantes para a compreensão da temática em estudo, particularmente os modelos 
teóricos e de intervenção alicerçados numa perspetiva Sistémica (e.g., Paradigma 
Normativo Sistémico da Doença Crónica, Terapia Familiar Focada no Luto). Para a 
pesquisa de artigos recorreu-se a bases de dados online –, B-On, EBSCO e ProQuest 
– utilizando termos de pesquisa e respetivas variações como “doença terminal”, 
“cuidados em fim de vida” e “cuidados paliativos”, combinados com termos como 
“família”; “funcionamento familiar” e “cuidadores”. As publicações incluídas neste 
estudo foram selecionadas com base no seu conteúdo (e.g., objetivos dos estudos 
empíricos congruentes com os objetivos preconizados para este estudo de revisão de 
literatura) e através de uma leitura preliminar do resumo que nos permitiu deter-
minar a adequabilidade e interesse do estudo para a presente revisão de literatura.

Para a apresentação dos resultados, começamos por caracterizar a doença na fase 
terminal e agónica. Acreditamos que este breve enquadramento é relevante para 
a compreensão das exigências que a doença terminal impõe ao sistema familiar e, 
subsequente experiência de luto antecipatório, tópicos que abordamos posterior-
mente. Por se constituir um tema emergente na literatura, daremos, posteriormente, 
destaque ao familiar cuidador principal e às suas necessidades. Finalmente, apre-
sentamos e detalhamos os objetivos dos cuidados paliativos no cuidado ao binómio 
doente-família. Neste ponto, faremos alusão a um programa de intervenção familiar 
sistémico, que se tem revelado eficaz no suporte às famílias que enfrentam proble-
mas decorrentes da eminência da morte de um elemento do sistema. 

A DOENÇA NA FASE TERMINAL

Considera-se que o doente entra na fase terminal quando: a) existe um diag-
nóstico de uma doença avançada, progressiva e incurável; b) quando todas as 
abordagens terapêuticas, anteriormente experimentadas, falharam na reversão do 
curso da doença; c) o doente experimenta sintomas (ou alterações de) ou outros 
problemas severos, com origem multifatorial; d) existe um importante impacto 
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emocional no doente, família e profissionais de saúde, decorrente da aproximação, 
implícita ou explícita, da morte e; e) existe um prognóstico de vida inferior a seis 
meses (Sociedad Española de Cuidados Paliativos [SECPAL], s.d.). 

A fase terminal da doença é marcada pela acentuada deterioração física do 
doente, acompanhada de um sofrimento multidimensional (e.g., físico, psicológico, 
espiritual) intenso. Podem surgir, nesta fase, novos sintomas ou agravamento de 
sintomas preexistentes. São, em geral, altamente complexos, difíceis de gerir e têm 
repercussões diretas na qualidade de vida do doente e seus familiares. Os doentes 
podem apresentar sintomatologia álgica (dor) moderada a severa, complicações no 
sistema respiratório (e.g., dispneia, estridor), gastrointestinal (e.g., náuseas, vómitos, 
obstipação), neurológico (e.g., delirium terminal) e urinário (e.g., incontinência 
urinária). Podem, ainda, apresentar-se asténicos, prostrados ou semicomatosos, 
desenvolver anorexia e/ou caquexia, perder o apetite e/ou a capacidade de deglutir. 
Ao nível emocional, os doentes podem apresentar níveis clinicamente significativos 
de ansiedade, depressão e síndrome de desmoralização (Bausewein et al., 2015). 

A fase agónica ou agonia integra a fase terminal da doença e corresponde ao 
período em que se verifica o declínio das funções vitais do doente, culmina com 
a sua morte em horas ou dias, muitas vezes, em menos de 48 horas. Em agonia, 
muitos doentes apresentam-se asténicos, acamados, semicomatosos e apresentam 
sintomas como o delirium, dor, estridor, febre, dispneia, hipersudorese, inconti-
nência urinária, náuseas e vómitos, hemorragias, retenção urinária, mioclonias e 
convulsões (Gonçalves, Alvarenga, & Silva, 2003). 

A FAMÍLIA DO DOENTE TERMINAL

A morte (e o morrer) não é um acontecimento individual ou restrito, mas de 
significado e impacto coletivo (Osswald, 2013), constituindo-se, muitas vezes, um 
dos maiores desafios da vida familiar (Rolland, 2005). Não basta, por isso, que o 
foco da intervenção assente no controlo da sintomatologia. Deve, de igual modo, 
atender às dificuldades decorrentes da doença, dos indivíduos nela envolvidos (e.g., 
doente, família e restante rede) e aos desafios psicossociais que se lhes impõem 
(Irwin & Ferris, 2008; Rolland, 2005). 

No Paradigma Normativo Sistémico da Doença Crónica, Rolland (2005) preconiza 
que na fase terminal da doença, o doente teme morrer antes de conseguir concretizar 
o seu “projeto de vida”, ao mesmo tempo que teme morrer sozinho ou em sofrimento. 
Com o aproximar da morte, doente e familiares experimentam, de forma mais intensa, 
um luto antecipatório. Os familiares podem sentir-se ambivalentes entre o desejo de 
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maior intimidade com o doente ou maior distanciamento. É comum a “conspiração 
do silêncio”, em que ninguém fala da morte, apesar da sua presença constante no 
pensamento de cada um dos membros da família. 

Para Monroe e Oliviere (2009, p. 4), “a crise da morte eminente é a última 
ameaça que se impõe ao sistema familiar”, o que naturalmente impele o sistema 
para um estado de desequilíbrio. Os autores destacam, no seu trabalho, alguns 
temas e desafios que surgem no sistema familiar na fase terminal da doença. São 
eles: a conspiração do silêncio, a negação, o isolamento, a procura de um bode-
-expiatório, o distanciamento intrafamiliar, a emergência de segredos familiares, a 
raiva e o conflito, e o abuso ou negligência. Os autores atendem, ainda, às perdas 
anteriores e às variações culturais enquanto variáveis inf luentes na resposta da 
família à doença e morte (Monroe & Oliviere, 2009).  

Num estudo conduzido por Forbat, McManus e Haraldsdottir (2012), os autores 
confirmaram que à medida que as exigências na prestação de cuidados ao doente 
terminal aumentam e se complexificam, as relações no seio da família alteram-se, 
bem como as rotinas diárias de cada um dos seus membros. Nesta fase, dificuldades 
relacionais tendem a ser exacerbadas quer entre doente e cuidador(es), quer entre os 
restantes elementos da família. Por outro lado, relações recentes (e.g., formação do 
casal) correm risco de rutura. O controlo de sintomas mais complexos pode poten-
ciar conflitos no seio da família. O cuidador principal informal tende a assumir o 
seu papel de prestação de cuidados, não só junto do doente, mas também de outros 
membros da família, sempre com a finalidade de os proteger dos desafios impostos 
pela doença. Finalmente, familiares e doente tendem a ser cautelosos na forma de 
comunicar, evitando falar sobre a progressão da doença, prognóstico e sentimentos.

Estudos recentes demonstram, ainda, que os familiares tendem a experimentar 
reações emocionais complexas ante a proximidade da morte que, quando transi-
tórias, são esperadas (e.g., distress, perceção de uma diminuição de qualidade de 
vida) (Totman, Pistrang, Smith, Hennessey, & Martin, 2015; Wadhwa et al., 2013). 
No entanto, e apesar de adaptativas, as respostas emocionais dos familiares devem 
ser formalmente monitorizadas com o objetivo de prevenir o desenvolvimento de 
respostas desajustadas, já que os familiares de doentes terminais correm o risco 
de desenvolver uma franca morbilidade psiquiátrica (e.g., ansiedade, depressão) 
(Askari, Madgaonkar, & Rowell, 2012; Totman et al., 2015).

Por outro lado, face à doença terminal, famílias resilientes tendem a adaptar-se 
funcional e positivamente à crise da morte eminente, não só recuperando, mas tam-
bém, crescendo com esta experiência. O sistema de crenças da família (e.g., atribui-
ção de significado à doença e morte), a organização familiar (e.g., f lexibilidade) e a 
comunicação (e.g., partilha aberta de emoções) são consideradas variáveis familiares 
fundamentais à adaptação funcional e ao crescimento familiar face à adversidade e/ou 
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situação de stress (e.g., doença terminal) (Walsh, 2002, 2003). Por isto, muitas famílias 
entendem a morte como uma oportunidade para valorizar e perspetivar a vida (Walsh, 
2002, 2003), ao redefinirem prioridades, investirem nas relações mais significativas 
e aproveitarem oportunidades. A morte, ou a sua eminência, consciencializa os seus 
indivíduos para a fragilidade e o valor da vida, incitando à resolução de assuntos e 
conflitos inacabados e ao investimento nas relações (Rolland, 2003). Deste modo, a 
doença terminal e a morte podem conferir ao sistema familiar uma oportunidade 
de crescimento, fortalecimento e de aquisição de novos recursos, eventualmente 
úteis em futuros desafios e/ou crises que o sistema venha a enfrentar (Walsh, 2003). 

No entanto, a fase terminal de uma doença crónica é, indubitavelmente, uma 
das mais difíceis para todo o sistema familiar. A aceitação da inevitabilidade e 
aproximação da morte constitui-se altamente difícil e até mesmo inexequível em 
algumas famílias. A família, ao vivenciar os problemas decorrentes da fase terminal 
da doença e ao tornar-se disponível a prestar assistência e cuidados a um dos seus 
membros, passa por um processo complexo e desgastante acompanhado por um 
intenso sofrimento (Pereira, 2010). 

LUTO ANTECIPATÓRIO NA FAMÍLIA

A morte ou a sua eminência afeta todo o sistema familiar, envolvendo múltiplas 
perdas, não só de um membro do sistema, mas também de papéis e relações, de 
uma unidade familiar intacta, bem como o desaparecimento de esperanças, sonhos 
e projetos para todos os membros da família. Por isto, é o desafio mais difícil que 
o sistema familiar deve enfrentar, constituindo-se um fenómeno multidimensio-
nal, relacional e, ao mesmo tempo, individual, em que cada elemento da família 
experimenta o seu próprio luto e a sua resposta inf lui, necessariamente, na da do 
sistema e vice-versa (Kissane & Bloch, 2002; Walsh & McGoldrick, 2004). 

“A antecipação da perda numa doença física pode ser tão desafiadora e dolorosa 
para as famílias, como a própria morte de um membro da família” (Rolland 1990, 
p. 229). Deste modo, perante o diagnóstico de uma doença ameaçadora da vida, 
e durante todo o curso da mesma, doente e familiares tendem a experimentar 
um processo de luto antecipatório (Guldin, Vedsted, Zachariae, Olesen, & Jensen, 
2012; Rolland, 1990), cuja expressão tende a exacerbar-se aquando da progressão 
visível da doença ou aquando da comunicação de más notícias relacionadas com 
o prognóstico do doente (Lichtenthal, Prigerson, & Kissane, 2010). 

Do ponto de vista sistémico, o luto antecipatório, enquanto processo qualitativa-
mente distinto do luto convencional ou post mortem, implica a compatibilização de 
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dois movimentos de reestruturação familiar. Por um lado, a família deve, por ensaio 
e experimentação, redistribuir os papéis e funções que, anteriormente, pertenciam 
ao doente terminal, pelos restantes elementos do sistema familiar. Para o efeito, é 
facilitador que as fronteiras entre os subsistemas sejam f lexíveis já que padrões de 
funcionamento familiar rígidos tendem a bloquear a negociação de novas funções 
no interior do sistema. Por outro lado, deve estabelecer-se uma nova organização 
na vida familiar focada no presente e, por conseguinte, no acompanhamento do 
doente até à sua morte (Relvas, 1989).   

O luto antecipatório é, assim, entendido como uma forma de a família, ao ante-
cipar a perda do seu membro, se preparar para trabalhar o trauma da morte e o 
seu ajustamento após a ocorrência da mesma (Nielsen, Neergaard, Jensen, Bro, & 
Guldin, 2016). Algumas respostas, associadas à experiência de luto antecipatório, 
são comuns e, na maioria das vezes, devem ser entendidas como normativas. Por 
exemplo, os familiares podem manifestar medo de abandono, ansiedade de sepa-
ração, sensação de desespero e desamparo, solidão, tristeza, ressentimento, exaus-
tão, culpa (Nielsen et al., 2016; Rolland, 1990), negação, hostilidade e evitamento 
(Lichtenthal et al., 2010). À medida que a família aceita e se adapta às múltiplas 
perdas decorrentes da doença, torna-se mais coesa, os seus membros aproximam-
-se e o vínculo ao familiar doente intensifica-se: despedem-se, manifestam o seu 
afeto e resolvem eventuais assuntos inacabados com o doente (Lichtenthal et al., 
2010; Nielsen et al., 2016; Rolland, 1990).

Concluímos que a eminência da morte deve ser entendida numa perspetiva 
familiar, uma vez que esta se assume como um dos desafios mais dolorosos para 
toda a família. Enquanto processo transacional, a experiência do luto antecipatório 
de um elemento do sistema, repercute-se na dos restantes e vice-versa. Por isso, a 
resposta familiar à ameaça de perda constitui uma área de estudo e investigação 
complexa. Porém, importa desenvolver o conhecimento acerca da adaptação dos 
sistemas familiares à perda, para que as famílias possam ser ajudadas a aceitar a 
morte como parte integrante da vida e encará-la como um evento de vida trans-
formador, do qual podem decorrer novas possibilidades de crescimento familiar e 
pessoal (Kissane & Bloch, 2002; Walsh & McGoldrick, 2004).

O CUIDADOR PRINCIPAL

Nas últimas décadas, as mudanças do sistema de saúde têm contribuído para 
um aumento do acompanhamento dos doentes terminais em situação de ambula-
tório, isto é, para um aumento das situações em que a prestação de cuidados é feita 
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no domicílio, pela família (Campen, Boer, & Iedema, 2013), cujo papel é central 
na logística e coordenação dos cuidados. Estes são, geralmente, muito exigentes, 
requerendo das famílias um vasto conhecimento do tipo de cuidados a prestar, 
como, quando e onde (Given et al., 2012).

Perante uma doença incapacitante e ameaçadora de vida, há necessidade de 
destacar um elemento – o cuidador (informal) principal – pertencente, na maioria 
das vezes, ao sistema familiar, que assume a maior parte dos cuidados ao doente, 
prestando suporte quer em contexto domiciliário, quer em contexto hospitalar 
(Carduff et al., 2016). 

Devido à exigência na prestação de cuidados e a outros fatores de stress con-
correntes, os familiares cuidadores são um grupo particularmente vulnerável, ao 
desenvolvimento de síndrome de burnout, sintomatologia psicopatológica e níveis 
preocupantes de distress (Carduff et al., 2016). Podem, ainda, sentir-se isolados e 
experimentar uma sensação de abandono por parte da família, amigos e outros 
elementos da rede. Dada a exaustão e sobrecarga, alguns cuidadores podem expe-
rimentar o desejo de morte do doente, o que pode provocar, naturalmente, senti-
mentos de culpa (Wittenberg-Lyles, Demiris, Oliver, & Burt 2011). 

Só respondendo às necessidades experimentadas pelos cuidadores, será possí-
vel prevenir respostas desajustadas associadas à doença e prestação de cuidados. 
Da revisão de literatura, Stajduhar e Cohen (2009) concluíram que estas podem 
dividir-se em necessidades físicas (e.g., ajuda prática nas tarefas associadas à 
prestação de cuidados), psicossociais (e.g., prevenção de desenvolvimento de 
complicações psiquiátricas), cognitivas (e.g., ajuda no planeamento de tarefas 
complexas, tais como organizar a medicação), financeiras (e.g., ajuda financeira 
para a compra da medicação) e de suporte (in)formal (e.g., comunicação eficaz 
com os profissionais de saúde, família e amigos). 

Num estudo conduzido por Ewing e Grande (2012), os autores concluíram 
que as necessidades de suporte experimentadas pelos cuidadores se dividiam em 
dois grupos de necessidades: a) o suporte relacionado com a prestação de cuida-
dos informais (e.g., informação sobre controlo de sintomas e administração da 
medicação, informação sobre o processo de morte) e b) o suporte relacionado com 
o próprio cuidador (e.g., intervalos relativamente à prestação de cuidados, ajuda 
prática e suporte emocional e/ou espiritual).

Contudo, é relevante salientar que muitos cuidadores conseguem retirar ganhos 
positivos do acompanhamento do doente terminal (e.g., atribuição de maior sentido 
à vida). No entanto, os ganhos experimentados pelos cuidadores familiares não 
são, de modo algum, significado de ausência de efeitos adversos (Totman et al., 
2015). Por isso, enquanto elementos críticos na prestação de cuidados ao doente, 
cuidadores (e restantes familiares) devem ser alvos de um suporte formal ade-
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quado às suas necessidades, com o propósito de poderem retirar, o mais possível, 
os benefícios que o acompanhamento ao familiar em fim de vida pode oferecer 
(Stajduhar & Cohen, 2009).

OS CUIDADOS PALIATIVOS

A World Health Organization (WHO) (2002) define, os cuidados paliativos 
como uma 

abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas famílias 
que enfrentam problemas decorrentes de uma doença incurável e/ou grave e com 
prognóstico limitado, através da prevenção e alívio do sofrimento, com recurso à 
identificação precoce e tratamento rigoroso dos problemas não só físicos, como a 
dor, mas também dos psicossociais e espirituais. (p. 84)

Por outras palavras, os cuidados paliativos constituem uma resposta global e 
multidisciplinar, direcionada aos doentes com patologias que implicam risco de vida 
como, por exemplo, as oncológicas, do sistema circulatório (e.g., acidente vascular 
cerebral), respiratório (e.g., doença pulmonar obstrutiva crónica) e nervoso (e.g., 
doença do neurónio motor) e SIDA/HIV (Keeley & Noble, 2011). A WHO (2002, 
2014) preconiza, ainda, alguns objetivos desta abordagem de cuidados, tais como: 
prevenir e aliviar a dor ou outras fontes de sofrimento, afirmar a vida e encarar 
a morte como um processo natural, não antecipar ou protelar intencionalmente a 
morte, oferecer suporte psicológico e espiritual ao doente, ajudar o doente a viver 
tão ativo quanto possível até à sua morte, manter a qualidade de vida do doente e 
oferecer suporte ao sistema familiar quer antes quer após a ocorrência da morte. 

Os cuidados paliativos devem ser implementados tão cedo quanto possível e em 
qualquer fase da doença (e.g., crise, crónica, terminal) com prognóstico fatal (WHO, 
2002, 2014). Este princípio assenta no reconhecimento de que a maioria dos sinto-
mas mais difíceis de gerir não ocorre, apenas, na fase terminal e/ou agónica. Estes 
sintomas têm a sua origem em fases anteriores da doença e, quando não tratados 
precocemente, tornam-se difíceis de gerir em fim de vida (Keeley & Noble, 2011). 
Com a progressão da doença e sem resposta à terapêutica administrada, os cuidados 
paliativos tornam-se a abordagem única de prestação de cuidados. No entanto, e 
especialmente nesta fase, ao contrário dos cuidados curativos que visam curar e 
modificar o curso da doença, os cuidados paliativos visam capacitar e promover 
nos doentes e suas famílias todo o seu potencial e qualidade de vida, intervir no 
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sofrimento decorrente da doença e responder às necessidades experimentadas pelos 
doentes e famílias (Irwin & Ferris, 2008). 

Em suma, os cuidados paliativos assumem-se como uma abordagem não cura-
tiva de cuidados, que visa prestar cuidados de conforto ao doente, fomentando o 
seu bem-estar e a melhor qualidade de vida possível até ao seu falecimento, com 
recurso a soluções tecnicamente corretas e humanamente elevadas (Osswald, 
2013). Estes cuidados não se esgotam no acompanhamento ao doente. Cuidar da 
família em cuidados paliativos constitui um imperativo ético (Bausewein et al., 
2015; Osswald, 2013), devendo prestar-se cuidados de conforto, suporte emocional 
e apoio espiritual quer antes, quer após a ocorrência da morte (Keeley & Noble, 
2011; WHO, 2002, 2014). 

O suporte às famílias em cuidados paliativos 

Na fase terminal da doença, e em cuidados paliativos, a intervenção junto das 
famílias é tão importante quanto junto do doente (Kristjanson & Aoun, 2004). 
Apesar de muitas famílias apresentarem uma resiliência notória na adaptação 
à fase terminal da doença (Gaudio, Zaider, Brier, & Kissane, 2011) e retirarem 
benefícios pessoais enquanto cuidadoras do doente (Totman et al., 2015), outras 
apresentam níveis de distress significativos (Gaudio et al., 2011), com franca mor-
bilidade psiquiátrica (Askari et al., 2012; Totman et al., 2015). Ainda assim, são 
muitas as necessidades dos familiares que continuam a não ter resposta por parte 
dos profissionais de saúde. O suporte às famílias continua a ser insuficiente e são 
muito escassos os programas de intervenção validados e cujo desenho seja exequível 
quer em contexto de internamento, quer em contexto domiciliário (Carduff et al., 
2016; Kristjanson & Aoun, 2004). 

As famílias devem ser ajudadas a manter a sua dignidade, paz de espírito, con-
forto e esperança. Devem promover-se estratégias de coping familiar, preparando-as 
para a morte, oferecendo um espaço para a ventilação de sentimentos e medos, 
explorando a narrativa do sentido da vida e da morte (Irwin & Ferris, 2008). Devem, 
ainda, ser potenciadas as forças familiares, um funcional ajustamento à doença e o 
restabelecimento do equilíbrio familiar, fomentando uma comunicação eficaz, um 
envolvimento colaborativo no processo de tomada de decisão (King & Quill, 2006), 
a coesão na unidade familiar e a preservação de relações com outros elementos da 
rede social (Irwin & Ferris, 2008). 

No que toca aos familiares cuidadores, Milne e Quinn (2009) sintetizam 
os principais objetivos que a intervenção deve ter. Os objetivos dividem-se em 
cinco dimensões: informação (e.g., prestar informação sobre a doença), formação 
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em competências práticas (e.g., esclarecer como executar as tarefas associadas 
à prestação de cuidados), suporte social (e.g., promover o contacto com outros 
cuidadores ou outros elementos da rede pessoal), saúde pessoal (e.g., fomentar a 
realização de check-ups médicos) e suporte emocional (e.g., trabalhar os medos 
relativos à morte do doente). 

Repare-se que o suporte à família em cuidados paliativos não deve terminar, 
por definição, com a morte do doente. Estes cuidados devem continuar com o 
apoio no luto aos familiares (WHO, 2002, 2014). No entanto, não existe consenso 
no que diz respeito à melhor forma de intervir junto dos familiares enlutados bem 
como às reais necessidades de suporte que experimentam (Walsh et al., 2007). 
Do mesmo modo, pouco se sabe sobre os preditores eventualmente associados ao 
desenvolvimento de luto complicado, pré e pós-morte, num contexto de doença 
crónica terminal (Nielsen et al., 2016). 

A terapia familiar focada no luto 

A Terapia Familiar Focada no Luto (TFFL; Family Focused Grief Therapy), 
proposta por Kissane e Bloch (2002), assenta numa perspetiva sistémica e familiar 
e está devidamente validada, através de estudos de eficácia que comprovam a 
pertinência da sua aplicação junto das famílias em cuidados paliativos (Kissane 
et al., 2006). 

A TFFL assenta na premissa de que a disfunção na família pode estar relacio-
nada a um maior risco de morbilidade psiquiátrica e de desenvolvimento de luto 
complicado. Por isso, enquanto abordagem profilática, a TFFL é proposta apenas 
às famílias que apresentem um padrão de funcionamento desajustado (Kissane & 
Bloch, 2002; Kissane et al., 2006; Schuler, Zaider, & Kissane, 2012). 

A TFFL tem como objetivos a implementação de estratégias que visem aumen-
tar a coesão, melhorar a comunicação, mobilizar a família para a resolução de 
conf litos e reforçar as forças da família. Inicia-se, ainda, na fase dos cuidados 
ao doente terminal e estende-se após a sua morte. É uma abordagem terapêutica 
breve, focal e limitada no tempo (4-8 sessões; 9-18 meses) e participam nela os 
membros da família e, em vida (se exequível), o doente (Kissane & Bloch, 2002; 
Kissane et al., 2006; Schuler et al., 2012). 

Os estudos mostram que esta modalidade de intervenção se revela profícua, 
pois, ao basear-se numa perspetiva sistémica e familiar, consegue alcançar um 
maior número de indivíduos em risco psicossocial; reduzir, eficazmente, níveis de 
distress individual e familiar; e prevenir o desenvolvimento de lutos complicados 
após a ocorrência da morte (Kissane et al., 2006). 
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DISCUSSÃO/CONCLUSÃO

Cicely Saunders postulava que “o modo como as pessoas morrem, permanece na 
memória dos que vivem / “how people die remains in the memory of those who live 
on” (Nurunnabi, 2011, p. 202). Por isso, numa fase tão delicada como a da aproxi-
mação da morte de um familiar, a família, conforme preconizado pela WHO (2002, 
2014), deve beneficiar de um suporte adequado às necessidades que experimenta 
(Monroe & Oliviere, 2009). Acreditamos que, em cuidados paliativos, o suporte 
às famílias deve ser idealmente multidimensional, integrando uma componente 
educativa, médica, psicossocial e espiritual. 

Reconhecemos, porém, que num contexto de profunda crise económica, os 
recursos sejam escassos. Deste modo, uma adequada triagem das famílias em maior 
necessidade de suporte, como proposto por Kissane e Bloch (2002), pode ser muito 
vantajosa. Sabemos que muitas famílias se adaptam, ao seu ritmo, às exigências que 
a fase terminal e morte impõem no sistema familiar. Outras, porém, caracterizadas 
por um funcionamento menos adaptativo (Kissane & Bloch, 2002) e/ou com outros 
fatores de risco concorrentes, mostram maiores dificuldades em se ajustarem àquela 
que é a crise, considerada por alguns autores, mais difícil para o sistema familiar: a 
doença e a morte (Pereira, 2010; Rolland, 1990, 2005; Walsh & McGoldrick, 2004).

Todavia, depreendemos com este estudo de revisão de literatura, que a produção 
empírica sustentada numa perspetiva sistémica é, atualmente, escassa (Carolan et al., 
2015). A pouca literatura existente, ainda que basilar, é, na sua maioria, anterior à 
última década, podendo não refletir fielmente a experiência das famílias de hoje em 
dia. Por isso, pouco se sabe sobre a resposta familiar à doença e à morte o que, por 
um lado, nos parece natural, atendendo aos desafios metodológicos e éticos que a 
investigação empírica com famílias, neste contexto de grande vulnerabilidade, coloca. 
Além disso, na literatura a que pudemos ter acesso, verificámos que, até à data, e à 
exceção da Terapia Familiar Focada no Luto (Kissane & Bloch, 2002), são inexistentes 
modalidades de intervenção familiar, devidamente validadas através de estudos de 
eficácia que comprovem a sua adequabilidade e sensibilidade aos problemas emer-
gentes no seio da família, com a aproximação da morte de um dos seus membros. 

Acresce que a maior parte dos estudos empíricos focam-se na experiência 
do cuidador principal, naturalmente considerado um elemento vulnerável neste 
contexto pelas exigências que lhe são impostas (Stajduhar & Cohen, 2009) ou, 
mais pontualmente, na experiência individual dos familiares. Por outro lado, dos 
estudos existentes, a maior parte centra-se na experiência dos familiares de doen-
tes oncológicos ou, mais raramente, de doentes com Alzheimer. Poucos estudos 
se debruçam sobre o impacto que outros diagnósticos terminais, como a SIDA, 
a doença pulmonar obstrutiva crónica ou a esclerose lateral amiotrófica, têm no 
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sistema familiar. Cremos que cada doença, quer devido à sintomatologia, quer 
devido às terapêuticas que lhe são direcionadas, pode colocar desafios específicos 
ao sistema, que também importa conhecer de forma aprofundada.

Acreditamos, por isso, que o estudo da experiência da unidade familiar no 
contexto de doença crónica terminal e morte é, ainda, muito incipiente, o que 
compromete, inevitavelmente, um screening adequado e o desenvolvimento de novas 
modalidades de intervenção sistémica sensíveis às necessidades dos familiares de 
doentes terminais, independentemente do seu diagnóstico.

Torna-se fundamental aumentar a produção empírica no âmbito da resposta 
familiar na fase terminal da doença e, por conseguinte, desenvolver um modelo de 
compreensão atual e passível de ser validado empiricamente. Só assim, será pos-
sível criar e incrementar mais diretrizes que capacitem os profissionais de saúde 
a prestar um apoio holístico e profilático à família sem que sejam descuradas as 
suas principais necessidades de suporte e, quando necessário, fazer o seu encami-
nhamento para uma intervenção psicoterapêutica sensível às problemáticas mais 
comummente emergentes nesta fase crítica da vida familiar. 

O desenvolvimento da investigação neste âmbito é particularmente relevante, 
uma vez que diversos estudos salientam que a falta de uma abordagem profissio-
nal das necessidades e dificuldades das famílias pode ter um impacto altamente 
negativo no sistema. Pode comprometer quer a vivência funcional e adaptativa da 
fase terminal da doença (Irwin & Ferris, 2008) quer a qualidade de vida do próprio 
doente, ou ainda a vivência normativa do processo de luto pós-morte por parte dos 
restantes familiares após a ocorrência da morte (Kristjanson & Aoun, 2004), o que 
coloca, naturalmente, o sistema em risco de dissolução (Walsh & McGoldrick, 2004).

Importa ainda salientar uma importante limitação deste estudo que está, funda-
mentalmente, relacionada com o seu desenho metodológico. Este estudo representa 
uma revisão não exaustiva da literatura que, por conseguinte, não obedeceu a um 
método criterioso e sistemático de pesquisa e análise de informação (e.g., critérios 
de inclusão/exclusão de estudos empíricos). A não padronização dos métodos de 
recolha e análise dos dados compromete a sua análise e interpretação o que, natu-
ralmente, esteve sujeita à nossa subjetividade. No entanto, e apesar da limitação 
metodológica apontada, este estudo permitiu a contextualização e o mapeamento 
da distribuição da produção empírica na área dos cuidados paliativos e família que 
se depreende, ainda, incipiente. 

Assim, considerando a escassez de produção empírica sobre o impacto da 
doença terminal na família, assente numa perspetiva sistémica e familiar, já atrás 
referido, consideramos um ponto forte desta revisão de literatura a análise, leitura 
e interpretação dos resultados de estudos com base nessa perspetiva em detrimento 
de uma abordagem focada no indivíduo. 
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Uma vez que a doença acontece no sistema familiar, com impacto nos seus 
elementos e relações (Forbat et al., 2012; Kissane & Bloch, 2002; Rolland, 2005), a 
intervenção em cuidados paliativos, quando necessária, não se deve esgotar apenas 
no doente e/ou no cuidador principal. Deve, antes, estender-se a toda a família. 
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