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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 doenga terminal e a morte sdo acontecimentos criticos que interferem no sistema familiar.
Considerando a escassez de literatura sobre o assunto, procedeu-se a uma revisao critica
da literatura, com o objetivo geral de determinar o impacto que a doen¢a terminal tem na
familia e quais as suas necessidades de suporte. Concluiu-se que a doenga terminal constitui
uma das experiéncias mais dificeis 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 integracdo da familia no plano de cuidados. Todavia, verificou-se que
a produgdo empirica neste ambito ¢ insuficiente, comprometendo o desenvolvimento de
modalidades de intervencdo eficazes e sensiveis as necessidades que emergem na familia.
Urge desenvolver mais estudos que visem determinar as necessidades das familias do

doente terminal e desenvolver estratégias de intervengao dirigidas a essas mesmas familias.

Palavras-chave: doenga terminal; familia; luto antecipatdrio; cuidados paliativos; inter-

vencdo familiar

INTRODUCAO

A fase terminal de uma doenca constitui um dos periodos mais dificeis para o
doente e sua familia. O acompanhamento da degradagéo fisica de um familiar e
a eminéncia da sua morte podem constituir uma experiéncia altamente traumati-
zante e negativa para os sistemas familiares (Pereira, 2010), que importa conhecer
de forma aprofundada. Apesar de ser amplamente aceite a importancia critica das
familias no acompanhamento ao doente em fim de vida, pouco se sabe sobre o
impacto que a doenga terminal tem no sistema familiar e nos seus elementos. Por
esta razdo, existem muito poucas diretrizes no que diz respeito a melhor forma de
intervir e oferecer suporte as familias. Como tal, preconiza-se a necessidade de se
implementarem mais estudos empiricos que visem determinar a influéncia da doenga
terminal nas familias, as suas necessidades de suporte, bem como as estratégias de
interveng¢do que melhor lhes possam responder (Given, Given, & Sherwood, 2012).

A presente revisao critica de literatura enquadra-se no 4mbito do reconhecimento
da escassez de estudos empiricos nesta area (Carolan, Smith, & Forbat, 2015) e tem
como objetivos: a) determinar o impacto que o acompanhamento ao doente em fase
terminal tem na dinamica e funcionamento do sistema familiar, seus elementos,
de um modo geral, e no cuidador principal, em particular; b) compreender como
¢ experienciado o luto antecipatério no contexto familiar; ¢) esclarecer como os
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cuidados paliativos, enquanto abordagem holistica, podem constituir uma resposta
ao doente em fim de vida e sua familia; e d) determinar quais as abordagens psi-
coterapéuticas sistémicas, devidamente validadas, que respondem eficazmente aos
problemas emergentes, nesta fase, no sistema familiar.

Para tal, procedeu-se a uma revisdo critica da literatura, onde foram privilegia-
dos artigos cientificos publicados na ultima década (2006 — 2016) e livros na area
da psicologia da doenca croénica, familia e cuidados em fim de vida. Incluiram-se,
ainda, trabalhos anteriores ao periodo de referéncia, quando considerados deter-
minantes para a compreensdo da tematica em estudo, particularmente os modelos
tedricos e de intervenc¢do alicercados numa perspetiva Sistémica (e.g., Paradigma
Normativo Sistémico da Doenga Crénica, 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 variagdes como “doenca terminal”,
“cuidados em fim de vida” e “cuidados paliativos”, combinados com termos como
“familia”; “funcionamento familiar” e “cuidadores”. As publica¢des incluidas neste
estudo foram selecionadas com base no seu contetido (e.g., objetivos dos estudos
empiricos congruentes com os objetivos preconizados para este estudo de revisao de
literatura) e através de uma leitura preliminar do resumo que nos permitiu deter-
minar a adequabilidade e interesse do estudo para a presente revisdo de literatura.

Para a apresenta¢do dos resultados, come¢amos por caracterizar a doenga na fase
terminal e agénica. Acreditamos que este breve enquadramento é relevante para
a compreensdo das exigéncias que a doenga terminal impde ao sistema familiar e,
subsequente experiéncia de luto antecipatorio, topicos que abordamos posterior-
mente. Por se constituir um tema emergente na literatura, daremos, posteriormente,
destaque ao familiar cuidador principal e as suas necessidades. Finalmente, apre-
sentamos e detalhamos os objetivos dos cuidados paliativos no cuidado ao binémio
doente-familia. Neste ponto, faremos alusdo a um programa de intervencéo familiar
sistémico, que se tem revelado eficaz no suporte as familias que enfrentam proble-
mas decorrentes da eminéncia da morte de um elemento do sistema.

A DOENCA NA FASE TERMINAL

Considera-se que o doente entra na fase terminal quando: a) existe um diag-
noéstico de uma doenca avangada, progressiva e incuravel; b) quando todas as
abordagens terapéuticas, anteriormente experimentadas, falharam na reversao do
curso da doenga; c) o doente experimenta sintomas (ou alteragdes de) ou outros
problemas severos, com origem multifatorial; d) existe um importante impacto
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emocional no doente, familia e profissionais de satide, decorrente da aproximagao,
implicita ou explicita, da morte e; e) existe um prognodstico de vida inferior a seis
meses (Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos [SECPAL], s.d.).

A fase terminal da doenga é marcada pela acentuada deterioracgdo fisica do
doente, acompanhada de um sofrimento multidimensional (e.g., fisico, psicoldgico,
espiritual) intenso. Podem surgir, nesta fase, novos sintomas ou agravamento de
sintomas preexistentes. Sdo, em geral, altamente complexos, dificeis de gerir e tém
repercussoes diretas na qualidade de vida do doente e seus familiares. Os doentes
podem apresentar sintomatologia algica (dor) moderada a severa, complicagdes no
sistema respiratdrio (e.g., dispneia, estridor), gastrointestinal (e.g., nduseas, vomitos,
obstipa¢do), neuroldgico (e.g., delirium terminal) e urinario (e.g., incontinéncia
urindria). Podem, ainda, apresentar-se asténicos, prostrados ou semicomatosos,
desenvolver anorexia e/ou caquexia, perder o apetite e/ou a capacidade de deglutir.
Ao nivel emocional, os doentes podem apresentar niveis clinicamente significativos
de ansiedade, depressdo e sindrome de desmoralizagao (Bausewein et al., 2015).

A fase agdnica ou agonia integra a fase terminal da doenga e corresponde ao
periodo em que se verifica o declinio das fungdes 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-
néncia urinaria, nauseas e vomitos, hemorragias, reten¢do urindria, mioclonias e
convulsoes (Gongalves, Alvarenga, & Silva, 2003).

A FAMILIA DO DOENTE TERMINAL

A morte (e o morrer) nio 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). Nao basta, por isso, que o
foco da intervengdo assente no controlo da sintomatologia. Deve, de igual modo,
atender as dificuldades decorrentes da doenga, dos individuos nela envolvidos (e.g.,
doente, familia e restante rede) e aos desafios psicossociais que se lhes impdem
(Irwin & Ferris, 2008; Rolland, 2005).

No Paradigma Normativo Sistémico da Doenga Cronica, Rolland (2005) preconiza
que na fase terminal da doenga, 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 antecipatério. Os familiares podem sentir-se ambivalentes entre o desejo de
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maior intimidade com o doente ou maior distanciamento. E comum a “conspiragio
do siléncio”, em que ninguém fala da morte, apesar da sua presenga constante no
pensamento de cada um dos membros da familia.

Para Monroe e Oliviere (2009, p. 4), “a crise da morte eminente é a ultima
ameaca que se impde ao sistema familiar”, o que naturalmente impele o sistema
para um estado de desequilibrio. Os autores destacam, no seu trabalho, alguns
temas e desafios que surgem no sistema familiar na fase terminal da doenga. Sdo
eles: a conspiragdo do siléncio, a negacdo, o isolamento, a procura de um bode-
-expiatorio, o distanciamento intrafamiliar, a emergéncia de segredos familiares, a
raiva e o conflito, e o abuso ou negligéncia. Os autores atendem, ainda, as perdas
anteriores e as variagdes culturais enquanto varidveis influentes na resposta da
familia a doenga e morte (Monroe & Oliviere, 2009).

Num estudo conduzido por Forbat, McManus e Haraldsdottir (2012), os autores
confirmaram que a medida que as exigéncias na presta¢do de cuidados ao doente
terminal aumentam e se complexificam, as relagdes no seio da familia alteram-se,
bem como as rotinas diarias 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 familia. Por outro lado, rela¢des recentes (e.g., formagdo do
casal) correm risco de rutura. O controlo de sintomas mais complexos pode poten-
ciar conflitos no seio da familia. O cuidador principal informal tende a assumir o
seu papel de prestagdo de cuidados, ndo sé junto do doente, mas também de outros
membros da familia, sempre com a finalidade de os proteger dos desafios impostos
pela doenga. Finalmente, familiares e doente tendem a ser cautelosos na forma de
comunicar, evitando falar sobre a progressiao da doenga, prognéstico e sentimentos.

Estudos recentes demonstram, ainda, que os familiares tendem a experimentar
reagdes emocionais complexas ante a proximidade da morte que, quando transi-
térias, sdo esperadas (e.g., distress, percecdo de uma diminui¢do 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, ja que os familiares de doentes terminais correm o risco
de desenvolver uma franca morbilidade psiquiatrica (e.g., ansiedade, depressao)
(Askari, Madgaonkar, & Rowell, 2012; Totman et al., 2015).

Por outro lado, face a doenga terminal, familias resilientes tendem a adaptar-se
funcional e positivamente a crise da morte eminente, nao s recuperando, mas tam-
bém, crescendo com esta experiéncia. O sistema de crencas da familia (e.g., atribui-
¢do de significado a doenca e morte), a organizacao familiar (e.g., flexibilidade) e a
comunicacao (e.g., partilha aberta de emogdes) sdo consideradas varidveis familiares
fundamentais a adaptagdo funcional e ao crescimento familiar face a adversidade e/ou

PSYCHOLOGICA VOLUME 60N 1+2017



142 Neide P. Areia, Sofia Major e Ana Paula Relvas

situagao de stress (e.g., doenca terminal) (Walsh, 2002, 2003). Por isto, muitas familias
entendem a morte como uma oportunidade para valorizar e perspetivar a vida (Walsh,
2002, 2003), ao redefinirem prioridades, investirem nas relagdes mais significativas
e aproveitarem oportunidades. A morte, ou a sua eminéncia, consciencializa os seus
individuos para a fragilidade e o valor da vida, incitando a resolu¢do de assuntos e
conflitos inacabados e ao investimento nas relagdes (Rolland, 2003). Deste modo, a
doenca terminal e a morte podem conferir ao sistema familiar uma oportunidade
de crescimento, fortalecimento e de aquisi¢io de novos recursos, eventualmente
uteis em futuros desafios e/ou crises que o sistema venha a enfrentar (Walsh, 2003).

No entanto, a fase terminal de uma doencga croénica é, indubitavelmente, uma
das mais dificeis para todo o sistema familiar. A aceitagdo da inevitabilidade e
aproximagdo da morte constitui-se altamente dificil e até mesmo inexequivel em
algumas familias. A familia, ao vivenciar os problemas decorrentes da fase terminal
da doenga e ao tornar-se disponivel a prestar assisténcia e cuidados a um dos seus
membros, passa por um processo complexo e desgastante acompanhado por um
intenso sofrimento (Pereira, 2010).

LUTO ANTECIPATORIO NA FAMILIA

A morte ou a sua eminéncia afeta todo o sistema familiar, envolvendo multiplas
perdas, ndo s6 de um membro do sistema, mas também de papéis e relagdes, de
uma unidade familiar intacta, bem como o desaparecimento de esperangas, sonhos
e projetos para todos os membros da familia. Por isto, é o desafio mais dificil que
o sistema familiar deve enfrentar, constituindo-se um fenémeno multidimensio-
nal, relacional e, a0 mesmo tempo, individual, em que cada elemento da familia
experimenta o seu proprio luto e a sua resposta influi, necessariamente, na da do
sistema e vice-versa (Kissane & Bloch, 2002; Walsh & McGoldrick, 2004).

“A antecipagdo da perda numa doenga fisica pode ser tdo desafiadora e dolorosa
para as familias, como a prépria morte de um membro da familia” (Rolland 1990,
p- 229). Deste modo, perante o diagnéstico de uma doen¢a ameagadora da vida,
e durante todo o curso da mesma, doente e familiares tendem a experimentar
um processo de luto antecipatorio (Guldin, Vedsted, Zachariae, Olesen, & Jensen,
2012; Rolland, 1990), cuja expressdo tende a exacerbar-se aquando da progressao
visivel da doenca ou aquando da comunicagdo de mds noticias relacionadas com
o prognostico do doente (Lichtenthal, Prigerson, & Kissane, 2010).

Do ponto de vista sistémico, o luto antecipatorio, enquanto processo qualitativa-
mente distinto do luto convencional ou post mortem, implica a compatibilizagdo de
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dois movimentos de reestrutura¢ao familiar. Por um lado, a familia deve, por ensaio
e experimentacdo, redistribuir os papéis e fungdes que, anteriormente, pertenciam
ao doente terminal, pelos restantes elementos do sistema familiar. Para o efeito, é
facilitador que as fronteiras entre os subsistemas sejam flexiveis ja que padroes de
funcionamento familiar rigidos tendem a bloquear a negocia¢do de novas fun¢des
no interior do sistema. Por outro lado, deve estabelecer-se uma nova organizagao
na vida familiar focada no presente e, por conseguinte, no acompanhamento do
doente até a sua morte (Relvas, 1989).

O luto antecipatdrio é, assim, entendido como uma forma de a familia, ao ante-
cipar a perda do seu membro, se preparar para trabalhar o trauma da morte e o
seu ajustamento apos a ocorréncia da mesma (Nielsen, Neergaard, Jensen, Bro, &
Guldin, 2016). Algumas respostas, associadas a experiéncia de luto antecipatério,
sdo comuns e, na maioria das vezes, devem ser entendidas como normativas. Por
exemplo, os familiares podem manifestar medo de abandono, ansiedade de sepa-
ragdo, sensagdo de desespero e desamparo, soliddo, tristeza, ressentimento, exaus-
tdo, culpa (Nielsen et al., 2016; Rolland, 1990), negac¢do, hostilidade e evitamento
(Lichtenthal et al., 2010). A medida que a familia aceita e se adapta as multiplas
perdas decorrentes da doenga, torna-se mais coesa, os seus membros aproximam-
-se e o vinculo 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).

Concluimos que a eminéncia da morte deve ser entendida numa perspetiva
familiar, uma vez que esta se assume como um dos desafios mais dolorosos para
toda a familia. Enquanto processo transacional, a experiéncia do luto antecipatério
de um elemento do sistema, repercute-se na dos restantes e vice-versa. Por isso, a
resposta familiar a ameaga de perda constitui uma darea de estudo e investigagdo
complexa. Porém, importa desenvolver o conhecimento acerca da adaptagdo dos
sistemas familiares a perda, para que as familias possam ser ajudadas a aceitar a
morte como parte integrante da vida e encard-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 ultimas décadas, as mudancas do sistema de sadde tém contribuido para
um aumento do acompanhamento dos doentes terminais em situa¢do de ambula-
tério, isto é, para um aumento das situacdes em que a prestacdo de cuidados é feita
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no domicilio, pela familia (Campen, Boer, & Iedema, 2013), cujo papel é central
na logistica e coordenagdo dos cuidados. Estes sdo, geralmente, muito exigentes,
requerendo das familias um vasto conhecimento do tipo de cuidados a prestar,
como, quando e onde (Given et al., 2012).

Perante uma doenga incapacitante e ameacgadora de vida, ha 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 domicilidrio, quer em contexto hospitalar
(Carduff et al., 2016).

Devido a exigéncia na prestacdo de cuidados e a outros fatores de stress con-
correntes, os familiares cuidadores sao um grupo particularmente vulneravel, ao
desenvolvimento de sindrome de burnout, sintomatologia psicopatoldgica e niveis
preocupantes de distress (Carduff et al., 2016). Podem, ainda, sentir-se isolados e
experimentar uma sensagdo de abandono por parte da familia, amigos e outros
elementos da rede. Dada a exaustdo 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).

Sé respondendo as necessidades experimentadas pelos cuidadores, serd possi-
vel prevenir respostas desajustadas associadas a doenca e prestacdo de cuidados.
Da revisdo de literatura, Stajduhar e Cohen (2009) concluiram que estas podem
dividir-se em necessidades fisicas (e.g., ajuda pratica nas tarefas associadas a
prestacdo de cuidados), psicossociais (e.g., preven¢do de desenvolvimento de
complicagdes psiquidtricas), cognitivas (e.g., ajuda no planeamento de tarefas
complexas, tais como organizar a medicagdo), financeiras (e.g., ajuda financeira
para a compra da medicagdo) e de suporte (in)formal (e.g., comunicagdo eficaz
com os profissionais de saude, familia e amigos).

Num estudo conduzido por Ewing e Grande (2012), os autores concluiram
que as necessidades de suporte experimentadas pelos cuidadores se dividiam em
dois grupos de necessidades: a) o suporte relacionado com a prestagido de cuida-
dos informais (e.g., informagdo sobre controlo de sintomas e administragdo da
medicagéo, informagéo sobre o processo de morte) e b) o suporte relacionado com
o proprio cuidador (e.g., intervalos relativamente a prestacdo de cuidados, ajuda
pratica e suporte emocional e/ou espiritual).

Contudo, é relevante salientar que muitos cuidadores conseguem retirar ganhos
positivos do acompanhamento do doente terminal (e.g., atribui¢do de maior sentido
a vida). No entanto, os ganhos experimentados pelos cuidadores familiares nédo
sdo, de modo algum, significado de auséncia de efeitos adversos (Totman et al,,
2015). Por isso, enquanto elementos criticos na prestagido de cuidados ao doente,
cuidadores (e restantes familiares) devem ser alvos de um suporte formal ade-



Necessidades dos familiares de doentes terminais 145
em cuidados paliativos

quado as suas necessidades, com o propdsito de poderem retirar, o mais possivel,
os beneficios 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 familias
que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado, através da prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a
identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao sé fisicos, 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 oncolodgicas, do sistema circulatdrio (e.g., acidente vascular
cerebral), respiratério (e.g., doenga pulmonar obstrutiva crénica) e nervoso (e.g.,
doenga do neurdénio 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, ndo antecipar ou protelar intencionalmente a
morte, oferecer suporte psicoldgico e espiritual ao doente, ajudar o doente a viver
tdo ativo quanto possivel até a sua morte, manter a qualidade de vida do doente e
oferecer suporte ao sistema familiar quer antes quer apds a ocorréncia da morte.

Os cuidados paliativos devem ser implementados tdo cedo quanto possivel e em
qualquer fase da doenga (e.g., crise, crénica, terminal) com prognoéstico fatal (WHO,
2002, 2014). Este principio assenta no reconhecimento de que a maioria dos sinto-
mas mais dificeis de gerir ndo ocorre, apenas, na fase terminal e/ou agoénica. Estes
sintomas tém a sua origem em fases anteriores da doenca e, quando néo tratados
precocemente, tornam-se dificeis de gerir em fim de vida (Keeley & Noble, 2011).
Com a progressdo da doenga e sem resposta a terapéutica administrada, os cuidados
paliativos tornam-se a abordagem tnica de prestagdo de cuidados. No entanto, e
especialmente nesta fase, ao contrario dos cuidados curativos que visam curar e
modificar o curso da doenca, os cuidados paliativos visam capacitar e promover
nos doentes e suas familias todo o seu potencial e qualidade de vida, intervir no
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sofrimento decorrente da doenca e responder as necessidades experimentadas pelos
doentes e familias (Irwin & Ferris, 2008).

Em suma, os cuidados paliativos assumem-se como uma abordagem néo cura-
tiva de cuidados, que visa prestar cuidados de conforto ao doente, fomentando o
seu bem-estar e a melhor qualidade de vida possivel até ao seu falecimento, com
recurso a solucdes tecnicamente corretas e humanamente elevadas (Osswald,
2013). Estes cuidados néo se esgotam no acompanhamento ao doente. Cuidar da
familia 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 apds a ocorréncia da morte (Keeley & Noble,
2011; WHO, 2002, 2014).

O suporte as familias em cuidados paliativos

Na fase terminal da doenca, e em cuidados paliativos, a intervengdo junto das
familias é tdo importante quanto junto do doente (Kristjanson & Aoun, 2004).
Apesar de muitas familias apresentarem uma resiliéncia notdéria na adaptagao
a fase terminal da doenca (Gaudio, Zaider, Brier, & Kissane, 2011) e retirarem
beneficios pessoais enquanto cuidadoras do doente (Totman et al., 2015), outras
apresentam niveis de distress significativos (Gaudio et al., 2011), com franca mor-
bilidade psiquiatrica (Askari et al., 2012; Totman et al., 2015). Ainda assim, sdo
muitas as necessidades dos familiares que continuam a nio ter resposta por parte
dos profissionais de satide. O suporte as familias continua a ser insuficiente e sdo
muito escassos os programas de intervenc¢ao validados e cujo desenho seja exequivel
quer em contexto de internamento, quer em contexto domicilidrio (Carduff et al,,
2016; Kristjanson & Aoun, 2004).

As familias devem ser ajudadas a manter a sua dignidade, paz de espirito, con-
forto e esperancga. Devem promover-se estratégias de coping familiar, preparando-as
para a morte, oferecendo um espago para a ventilagdo de sentimentos e medos,
explorando a narrativa do sentido da vida e da morte (Irwin & Ferris, 2008). Devem,
ainda, ser potenciadas as for¢as familiares, um funcional ajustamento a doenca e o
restabelecimento do equilibrio familiar, fomentando uma comunicag¢io eficaz, um
envolvimento colaborativo no processo de tomada de decisdo (King & Quill, 2006),
a coesdo na unidade familiar e a preservagdo de relagdes 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 intervencao deve ter. Os objetivos dividem-se em
cinco dimensdes: informacao (e.g., prestar informacgédo sobre a doenga), formacao
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em competéncias praticas (e.g., esclarecer como executar as tarefas associadas
a prestagdo de cuidados), suporte social (e.g., promover o contacto com outros
cuidadores ou outros elementos da rede pessoal), satde pessoal (e.g., fomentar a
realizagdo de check-ups médicos) e suporte emocional (e.g., trabalhar os medos
relativos 4 morte do doente).

Repare-se que o suporte a familia em cuidados paliativos nao deve terminar,
por defini¢do, com a morte do doente. Estes cuidados devem continuar com o
apoio no luto aos familiares (WHO, 2002, 2014). No entanto, ndo existe consenso
no que diz respeito a melhor forma de intervir junto dos familiares enlutados bem
como as 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 pds-morte, num contexto de doenga
cronica 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 estd devidamente validada, através de estudos de eficacia que comprovam a
pertinéncia da sua aplicagdo junto das familias em cuidados paliativos (Kissane
et al., 2006).

A TFFL assenta na premissa de que a disfunc¢édo na familia pode estar relacio-
nada a um maior risco de morbilidade psiquidtrica e de desenvolvimento de luto
complicado. Por isso, enquanto abordagem profilatica, a TFFL é proposta apenas
as familias que apresentem um padrdo de funcionamento desajustado (Kissane &
Bloch, 2002; Kissane et al., 2006; Schuler, Zaider, & Kissane, 2012).

A TFFL tem como objetivos a implementac¢ao de estratégias que visem aumen-
tar a coesdo, melhorar a comunicagdo, mobilizar a familia para a resolucao de
conflitos e reforcar as for¢as da familia. Inicia-se, ainda, na fase dos cuidados
ao doente terminal e estende-se apds a sua morte. E uma abordagem terapéutica
breve, focal e limitada no tempo (4-8 sessdes; 9-18 meses) e participam nela os
membros da familia e, em vida (se exequivel), o doente (Kissane & Bloch, 2002;
Kissane et al., 2006; Schuler et al., 2012).

Os estudos mostram que esta modalidade de interven¢ido se revela proficua,
pois, ao basear-se numa perspetiva sistémica e familiar, consegue alcangar um
maior nimero de individuos em risco psicossocial; reduzir, eficazmente, niveis de
distress individual e familiar; e prevenir o desenvolvimento de lutos complicados
apos a ocorréncia da morte (Kissane et al., 2006).
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DISCUSSAO/CONCLUSAO

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

Reconhecemos, porém, que num contexto de profunda crise econémica, os
recursos sejam escassos. Deste modo, uma adequada triagem das familias em maior
necessidade de suporte, como proposto por Kissane e Bloch (2002), pode ser muito
vantajosa. Sabemos que muitas familias se adaptam, ao seu ritmo, as exigéncias que
a fase terminal e morte impdem 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 aquela
que ¢ a crise, considerada por alguns autores, mais dificil para o sistema familiar: a
doenga e a morte (Pereira, 2010; Rolland, 1990, 2005; Walsh & McGoldrick, 2004).

Todavia, depreendemos com este estudo de revisdo de literatura, que a produgdo
empirica sustentada numa perspetiva sistémica é, atualmente, escassa (Carolan et al.,
2015). A pouca literatura existente, ainda que basilar, é, na sua maioria, anterior a
ultima década, podendo nio refletir fielmente a experiéncia das familias de hoje em
dia. Por isso, pouco se sabe sobre a resposta familiar a doenca e a morte o que, por
um lado, nos parece natural, atendendo aos desafios metodoldgicos e éticos que a
investigagdo empirica com familias, neste contexto de grande vulnerabilidade, coloca.
Além disso, na literatura a que pudemos ter acesso, verificimos que, até a data, e a
exce¢do da Terapia Familiar Focada no Luto (Kissane & Bloch, 2002), sdo inexistentes
modalidades de interven¢do familiar, devidamente validadas através de estudos de
eficdcia que comprovem a sua adequabilidade e sensibilidade aos problemas emer-
gentes no seio da familia, com a aproximagdo da morte de um dos seus membros.

Acresce que a maior parte dos estudos empiricos focam-se na experiéncia
do cuidador principal, naturalmente considerado um elemento vulnerével neste
contexto pelas exigéncias que lhe sdo impostas (Stajduhar & Cohen, 2009) ou,
mais pontualmente, na experiéncia individual dos familiares. Por outro lado, dos
estudos existentes, a maior parte centra-se na experiéncia dos familiares de doen-
tes oncoldgicos ou, mais raramente, de doentes com Alzheimer. Poucos estudos
se debrucam sobre o impacto que outros diagndsticos terminais, como a SIDA,

a doenc¢a pulmonar obstrutiva crénica ou a esclerose lateral amiotréfica, tém no
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sistema familiar. Cremos que cada doencga, quer devido a sintomatologia, quer
devido as terapéuticas que lhe sdo direcionadas, pode colocar desafios especificos
ao sistema, que também importa conhecer de forma aprofundada.

Acreditamos, por isso, que o estudo da experiéncia da unidade familiar no
contexto de doenga crénica terminal e morte ¢, ainda, muito incipiente, o que
compromete, inevitavelmente, um screening adequado e o desenvolvimento de novas
modalidades de intervencao sistémica sensiveis as necessidades dos familiares de
doentes terminais, independentemente do seu diagndstico.

Torna-se fundamental aumentar a produgdo empirica no 4mbito da resposta
familiar na fase terminal da doenca e, por conseguinte, desenvolver um modelo de
compreensdo atual e passivel de ser validado empiricamente. S6 assim, sera pos-
sivel criar e incrementar mais diretrizes que capacitem os profissionais de saude
a prestar um apoio holistico e profilatico a familia sem que sejam descuradas as
suas principais necessidades de suporte e, quando necessario, fazer o seu encami-
nhamento para uma intervengdo psicoterapéutica sensivel as problematicas mais
comummente emergentes nesta fase critica da vida familiar.

O desenvolvimento da investigagdo neste ambito é particularmente relevante,
uma vez que diversos estudos salientam que a falta de uma abordagem profissio-
nal das necessidades e dificuldades das familias pode ter um impacto altamente
negativo no sistema. Pode comprometer quer a vivéncia funcional e adaptativa da
fase terminal da doenga (Irwin & Ferris, 2008) quer a qualidade de vida do proprio
doente, ou ainda a vivéncia normativa do processo de luto pds-morte por parte dos
restantes familiares apos a ocorréncia da morte (Kristjanson & Aoun, 2004), o que
coloca, naturalmente, o sistema em risco de dissolu¢do (Walsh & McGoldrick, 2004).

Importa ainda salientar uma importante limitagdo deste estudo que estd, funda-
mentalmente, relacionada com o seu desenho metodoldgico. Este estudo representa
uma revisdo ndo exaustiva da literatura que, por conseguinte, nao obedeceu a um
método criterioso e sistematico de pesquisa e andlise de informacéo (e.g., critérios
de inclusao/exclusdo de estudos empiricos). A ndo padronizacdo dos métodos de
recolha e andlise dos dados compromete a sua andlise e interpretagdo o que, natu-
ralmente, esteve sujeita & nossa subjetividade. No entanto, e apesar da limitacao
metodoldgica apontada, este estudo permitiu a contextualizagdo e 0 mapeamento
da distribui¢do da produgdo empirica na drea dos cuidados paliativos e familia que
se depreende, ainda, incipiente.

Assim, considerando a escassez de produgdo empirica sobre o impacto da
doenga terminal na familia, assente numa perspetiva sistémica e familiar, ja atrds
referido, consideramos um ponto forte desta revisdo de literatura a analise, leitura
e interpretacdo dos resultados de estudos com base nessa perspetiva em detrimento
de uma abordagem focada no individuo.
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Uma vez que a doenga acontece no sistema familiar, com impacto nos seus
elementos e relagdes (Forbat et al., 2012; Kissane & Bloch, 2002; Rolland, 2005), a
intervencdo em cuidados paliativos, quando necesséria, ndo se deve esgotar apenas
no doente e/ou no cuidador principal. Deve, antes, estender-se a toda a familia.
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