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ATUALIZACAO

Rela¢oes familiares no contexto dos cuidados
paliativos

Amanda Valério Espindola®, Alberto Manuel Quintana?, Camila Peixoto Farias?, Mikaela Aline Bade Miinchen*

1. Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), Santa Maria/RS, Brasil 2. Universidade Federal de Pelotas (UFPel), Pelotas/RS

Resumo

Este artigo objetiva explorar possiveis implicagdes as relagdes familiares no fim da vida por meio de uma revisao
narrativa de literatura. Assim, constatou-se que a maior longevidade e o consequente aumento na prevaléncia
de doengas cronico-degenerativas tém prolongado periodos de tratamento e cuidados, os quais sdo por vezes
dispendiosos em termos fisicos, emocionais e financeiros. Entende-se que as mudancas e perdas no processo de
adoecimento acometem o doente e também seus familiares, o que justifica a necessidade de assisténcia que oferte
cuidados a esses individuos e dé suporte aos sofrimentos fisico, psicossocial e espiritual a que estao sujeitos.
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Relagdes familiares. Cuidados a doentes terminais.

Resumen
Relaciones familiares en el contexto de los cuidados paliativos

Ese articulo tiene como objetivo explorar posibles implicaciones en las relaciones familiares en el final de la vida,
por medio de una revision narrativa de literatura. Asi, se constatd que la mayor longevidad y el consecuente
aumento de la prevalencia de enfermedades crénico-degenerativas, ha llevado a largos periodos de tratamiento y
cuidados, los cuales son, muchas veces, fisica, emocional y financieramente costosos. Se entiende que los cambios
y pérdidas en el proceso de la enfermedad afectan al enfermo y también a sus familiares, lo que justifica la nece-
sidad de una asistencia que ofrezca cuidados a estos individuos y brinde soporte para enfrentar los sufrimientos
fisico, psicosocial y espiritual a que estan expuestos.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Relaciones familiares. Cuidados paliativos al final de la vida.

Abstract
Family relationships in the context of palliative care

This paper aims to explore potential implications to family relationships in the end of life, throughout a narrative
review of literature. Thus, it was perceived that increased longevity and the consequent increase in the prevalence
of chronic-degenerative diseases have prolonged periods of treatment and care, which are usually physically,
emotionally and financially expensive. It is understood that changes and loss involved in the process of iliness harm
patients and also their relatives, which justifies the need for assistance that provides care to these individuals and
helps them to face the physical, psychosocial and spiritual suffering that they are exposed to.

Keywords: Palliative care. Family relations. Hospice care.
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Relagoes familiares no contexto dos cuidados paliativos

Este estudo busca analisar as relagdes fami-
liares em contexto de cuidados paliativos e de fim
da vida. Entende-se que o tema se relaciona ao
aumento da quantidade de pessoas acometidas por
doencas croénicas, cujos indices de prevaléncia cres-
cem a medida que também hda mais recursos téc-
nico-cientificos no campo da saude. Esses recursos,
procedimentos e intervengdes permitem diagndsti-
cos precoces, tratamentos eficazes, programas de
reabilitacdo e progndsticos animadores. Por outro
lado, podem prolongar a vida mediante mecanismos
técnicos que, muitas vezes, sdo incapazes de promo-
ver qualidade de vida.

Nesse contexto, os cuidados paliativos consti-
tuem modalidade terapéutica que se contrapde aos
procedimentos e intervencoes futeis no fim de vida
(distandsia), por meio da busca pelo bem-estar de
pacientes e familiares, cujos diagndsticos indiquem
doengas potencialmente ameagadoras a vida'. Além
disso, compreende o sofrimento no fim da vida
como de carater multidimensional (fisico, psicosso-
cial, espiritual), o que implica a necessidade de cui-
dado que oferega atengdo a todos esses aspectos?.

Dessa forma, as intervengdes em cuidados
paliativos podem ser realizadas por equipe multi-
profissional composta por profissionais como enfer-
meiro, psicélogo, médico, assistente social, farma-
céutico, nutricionista, fisioterapeuta, fonoaudidlogo,
terapeuta ocupacional, dentista e assistente espiri-
tual. A necessidade da atengdo multiprofissional
decorre da complexidade envolvida na assisténcia
em cuidados paliativos ? e busca minimizar os sofri-
mentos dos pacientes e de seus familiares, uma vez
que considera as relagdes entre eles no processo de
adoecimento e de fim de vida*“.

Entende-se que o fim da vida é assunto com-
plexo, tendo em vista que, além de todas as perdas
simbdlicas relacionadas ao processo de adoeci-
mento (mudangas corporais, supressao e substitui-
cdo de papéis sociais e familiares, impacto sobre as
finangas, restrigdo da autonomia), inclui o 6bito do
paciente, questdo que afeta todos aqueles que o cer-
cam. Assim, o objetivo deste trabalho foi explorar
esse assunto pouco discutido por meio de revisdo
narrativa da literatura, ou seja, trata-se de levanta-
mento nao sistematico que ndo especifica palavras-
-chave, descritores, fontes e periodo de publicagdo®.

Constituicoes familiares

A investigacdo sobre relagdes familiares no
fim da vida envolve a reflexdao sobre as concepgdes
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acerca da instituicdo familiar. Nesse sentido, ha teo-
rias que reportam a constituicao do nucleo familiar
aos primoérdios da espécie humana, como a teoria
de Claude Owen Lovejoy®’, que considera entre as
vantagens do bipedismo — como enxergar mais longe
os predadores nas savanas — a possibilidade de usar
as mdos e caminhar apenas com os pés. Segundo
o autor, isso teria permitido aos machos levar ali-
mento nas maos para as fémeas e filhotes.

Embora a teoria ndo seja consenso entre
estudiosos da paleoantropologia, aponta a pos-
sibilidade de que a ideia de familia seja bastante
antiga entre humanos. Assim, o modelo de fami-
lia nuclear reporta-se aos primeiros hominideos?2.
Ja para Ariés®, o surgimento da infancia coincide
com a origem do conceito de familia na moderni-
dade. Segundo o autor, até a Idade Média os indi-
viduos atribuiam imenso valor a suas profissées, o
que justifica obras artisticas que retratam homens
(sozinhos) exercendo seus oficios. Porém, pela ana-
lise iconografica, o autor identifica que a partir do
século XVI outras duas figuras surgem nessas obras:
a mulher e a crianga.

E importante apontar que, embora a observa-
¢do de Ariés® remeta ao periodo da Idade Média,
ainda hoje uma das primeiras perguntas feitas
quando duas pessoas se apresentam refere-se a pro-
fissdo. O individuo indica sua posicdo social ao infor-
mar que é enfermeiro, advogado, empresario etc.
A diferenca entre aquele periodo histérico e este é
gue, na contemporaneidade, as profissdes também
estdo relacionadas aos papéis sociais e identitarios
das mulheres™.

Apesar de reconhecer que as familias sempre
existiram, o autor pontua essas mudangas na icono-
grafia a partir da percepgdo de que, aquela época,
passou-se a valorizar a vida em familia mais que a
vida em comunidade, como antes ocorria. Criou-se,
aos poucos, a necessidade da vida intima entre
parentes proximos — antes partilhada com amigos
e demais membros da coletividade —, o que levou
paulatinamente ao sentimento moderno de familia
nuclear presente nas sociedades contemporaneas.

Ademais, o autor também destaca a relacdo
entre esse sentimento de familia (e de afeicdo) e
as mudangas ocorridas nos cerimoniais funebres,
indicando que, até o século XVIII, aquele que morria
registrava em testamento seus desejos, testemunhos
de fé e perddes. Apds esse periodo, os testamentos
comegaram entdo a se restringir a transferéncia de
herancas, pois foi nesse momento histérico que o
sentimento de afei¢do a familia passou a levar a con-
fianga e a crenga de que os desejos de quem morria
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seriam cumpridos, sem a necessidade de aparatos
juridicos. A partir do século XIX, temia-se a morte do
outro, e ndo a prépria, como em épocas anteriores ..

E importante destacar que a consolidacdo da
familia como nucleo de valor é concomitante a insti-
tucionalizagdo do poder médico, sendo que ambos
0s processos se deram a partir do século XVI e se
fortaleceram no século XIX, quando os hospitais tor-
nam-se os representantes maximos em cuidados de
saude (ndo mais hospedarias religiosas destinadas
aos marginalizados socialmente) e quando a familia,
ciente do status dessa instituicdo, passa a relegar os
cuidados dos moribundos aos hospitais como um
ato de amor?®2,

Assim, compreende-se que o valor dos lagos
familiares sobreposto aos demais apegos e afetos
é algo recente na historia da humanidade. Nesse
contexto, dado o valor atribuido as relagées fami-
liares nas sociedades modernas e contemporaneas,
Bernal ? afirma a importancia dessa instituicdo na
constituicdo dos individuos e na manutengdo da
saude, uma vez que seria elemento fundante das
sociedades, ligado a reproducgdo e continuidade da
espécie humana.

Ademais, trata-se do primeiro espago de for-
macao, desenvolvimento e socializa¢do dos sujeitos,
sendo responsavel pela transmissdo de valores cul-
turais, éticos, morais e espirituais. E, portanto, ins-
tituicdo de alto valor e significado pessoal e social,
constituindo fonte de sentimentos como amor, satis-
fagdo, bem-estar e apoio e, por outro lado, geradora
de insatisfacdo, estresse e adoecimento.

As familias sdo a primeira rede de apoio social
de um individuo e espacos de protecdo diante dos
descompassos e tensdes da vida cotidiana®®. Dessa
forma, entende-se que o adequado suporte desse
nucleo gera sentimentos de pertencimento, cuidado,
estima, além de proporcionar recursos emocionais
para lidar com situagBes estressantes 4,

Em vista da importancia do adequado suporte
familiar em situagdes de estresse como as de adoe-
cimento e de fim da vida, encontramos na teoria
sistémica aportes para o estudo desse tema. O
compartilhamento da vida em grupo é algo inato a
condicdo humana, o que justificaria a existéncia de
coletivos como esses'®. Porém, as familias contem-
poraneas diferem das de periodos histdricos ante-
riores por ndo serem compostas por nucleos espe-
cificos — sdo diversas, mais dinamicas e divergem do
modelo tradicional da “mae-pai-filhos”. Entretanto,
essas diferentes constituicdes seguem sendo carac-
terizadas por um conjunto de individuos que ainda
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fazem parte de determinado nucleo familiar; e, se
antes esse nucleo era regido pelo fator da consan-
guinidade, atualmente relaciona-se a fatores como
coabitacdo e afinidade %,

O tipo de composicdo leva a pensar em como se
organizam essas familias, ou seja, como se estruturam
atualmente. Assim, identificamos que essa estrutura
consiste em um conjunto implicito de regras e normas
que ordena as relagGes entre os membros. Tais nor-
mas vao reger padrdes de interagdo (ou padroes tran-
sacionais) entre familiares, determinando os papéis de
cada membro e estabelecendo as fronteiras, os limites
e as aliancas desse nucleo **. Sobre esse aspecto, vale
lembrar a hierarquia nestes nucleos familiares — por
exemplo, pais e filhos dispdem de diferentes niveis de
autoridade, enquanto casais reconhecem sua interde-
pendéncia e atuam como equipe *°.

Considera-se que esses nucleos compdem
sistemas familiares, ou seja, agrupamento de indi-
viduos que interagem por vinculos afetivos, consan-
guineos ou politicos, estabelecendo rede de comu-
nicagdo e influéncia mutua. Sistemas familiares sao
compostos por outros subsistemas: subsistema con-
jugal, subsistema parental e subsistema fraternal.
Por sua vez, estes sdo reagrupamentos do sistema
familiar geral, nos quais as interagdes e a dinamica
de comunicagdo sao diferentes do principal — organi-
zam-se por variaveis como faixa etdria, sexo, fungao,
interesses comuns, entre outras 4.

Enquanto o sistema tem como principal fun-
¢do dar protegdo psicossocial a seus integrantes
(objetivo interno) e transmitir e acomoda-los em
determinada cultura (objetivo externo)**, os sub-
sistemas comportam outros objetivos e demandas
especificas: o conjugal consiste na unido de indivi-
duos em busca de seu proéprio sistema familiar; o
parental representa os papéis de pai e mae a partir
do primeiro filho; o fraternal refere-se as relagdes
entre iguais (irmaos) e podem preparar esses mem-
bros para outras relacGes interpessoais com iguais
que nado participam do mesmo sistema. A partir das
fungdes de cada subsistema, surgem papéis que se
baseiam nas relagGes e atribuicGes delegadas pela
familia a cada membro °.

Quanto ao pertencimento, os seres humanos
buscam unir-se e estabelecer vinculos, o que os leva-
ria a coexisténcia. Assim, as identidades dos mem-
bros da familia sdo oriundas das interacGes entre si
e referem-se ao sentido de individualidade e de per-
tencimento a um grupo **. Tendo em vista o contexto
inter-relacional das familias, é possivel apreender
que atitudes e comportamentos manifestos por um
membro repercutirdo nos demais.
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Familias, adoecimento e fim de vida

Alguns periodos de vida sdo potencialmente
estressantes, visto que exigem mudancas e nego-
ciacdo de novas regras familiares. Isto ocorre, por
exemplo, com o nascimento dos filhos, especial-
mente o primeiro, na transicdo da infancia para a
adolescéncia, em crises financeiras, divércio etc.
Esses momentos conflituosos sdo oportunos para
o fortalecimento emocional de todos os membros
e, caso ndo haja adequagdo as exigéncias nesses
periodos, provavelmente esse nucleo vai ser tornar
disfuncional **.

As mudangas na estrutura e nos papéis
desempenhados pelos familiares sao esperadas em
momentos de crise, como no diagndstico de doencas
graves ou com a proximidade da finitude de um de
seus membros 78, Por conta disso, é necessério que
as equipes de cuidados paliativos também incluam-
-nos na assisténcia, visando o conforto do paciente
e de seus familiares, por meio de atencdo pautada
em adequado enfrentamento da morte, aceitagdo
da finitude e minimizagdo do sofrimento fisico, psi-
coldgico e espiritual 8.

Dessa forma, as familias sdo incluidas nos cui-
dados paliativos a medida que se busca adapta-las
as situagGes relacionadas ao adoecimento e a termi-
nalidade, para que também possam dar o adequado
suporte a seus doentes. Os cuidados paliativos tém
ainda o objetivo de propiciar recursos emocio-
nais para lidar com possiveis crises decorrentes da
doenca e da finitude e, por fim, para enfrentar o
periodo de luto. Assim sendo, a tarefa das equipes
de saude seria desenvolver vinculos adequados com
os doentes e sua familia, por meio da comunicacgéo
honesta, efetiva e afetiva?’.

E necessario fortalecer os familiares dos
pacientes tendo em vista que a morte ndo é a Unica
perda relacionada ao fim de vida. Mesmo mudancas
desejadas, como casamento, divorcio ou nascimento
de um filho trazem perdas inerentes, pois inevitavel-
mente deve-se abrir mado de papéis e de possibilida-
des anteriores. Em alguns casos, essas perdas sao
acompanhadas por periodo de luto, caracterizado
pelo reconhecimento da mudanca e pela aceitagdo
das transformagdes *° que, no caso de adoecimento
por doenga crénica, estdo ligadas a aspectos fisicos,
financeiros, sociais, estruturais, gerando lutos pré-
vios ao ébito.

Compreende-se que adoecimentos potencial-
mente ameacadores a continuidade da vida implicam
adaptagbes e mudancas de papéis continuas, o que
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acarreta situacOes de estresse e tensdo nos cuidado-
res, por conta da exaustdo provocada pelas tarefas
envolvidas nos cuidados e pelas perdas decorrentes do
tratamento. Quanto ao impacto nas relagdes paren-
tais, os dados sugerem que tanto o moribundo quanto
seus cuidadores temem a morte; o primeiro teme a
propria extingdo e os segundos temem a soliddo, a
falta do falecido e a propria finitude. Esses temores
podem gerar tristeza, separagdo e a¢cdes ambivalen-
tes, tendo em vista o desejo de aproximar-se no fim da
vida e a tendéncia de afastar-se emocionalmente do
moribundo. Fica mais evidente, portanto, o quanto a
possibilidade da perda é ameagadora e pode dificultar
o equilibrio familiar nessa fase 2°.

Os recursos emocionais e sociais do familiar
podem também predizer se vai perceber o cuidado
como algo positivo ou negativo, o que vai afetar a
maneira como o cuidador ird desempenhar a tarefa.
Se percebe sua acdo de forma positiva, tende a
demonstrar amor e satisfagdo, porém, se a per-
cebe de forma negativa, tende a oferecer cuidados
de baixa qualidade . Assim como sdo observados
sofrimentos multiplos nos pacientes que enfrentam
doencas potencialmente fatais, seus familiares tam-
bém estdo sujeitos a desgaste fisico, emocional, social
e financeiro, o que afeta sua salde e bem-estar?’.
Apesar disso, alguns deles conseguem acompanhar
o paciente em fim da vida de forma positiva, descre-
vendo o periodo como Unico, gratificante, de amadu-
recimento e crescimento pessoal e espiritual ¥’.

O processo de terminalidade causado por
doencga cronica pode ser sentido como experién-
cia positiva por quem o enfrenta (tanto o paciente
quanto aqueles que |he sdo proximos), visto que
favorece a resolucdo de problemas e pendéncias
emocionais, legais, financeiras e sociais, causando
mudancas de atitude nas pessoas — mediante apro-
ximacdo e fortalecimento de vinculos entre a familia
no periodo de fim da vida de seus entes queridos.
Nesse sentido, o adequado suporte psicolégico a
esses individuos é fundamental para que enfrentem
de forma mais digna e tranquila esse momento 8.

De acordo com a perspectiva sistémica, a morte
pode ser compreendida como processo transacional
da vida, cuja dinamica envolve o morto e os sobre-
viventes em eixo comum, pois a0 mesmo tempo
que se reconhece a finitude, também se afirma a
continuidade da vida®. A forma como os familiares
reagirdo a perda de um ente querido esta associada
ao nivel de integragdo emocional do nucleo e a rele-
vancia do papel previamente ocupado pelo morto.
Ademais, a morte provoca ruptura do equilibrio fami-
liar, cuja intensidade relaciona-se ao contexto étnico
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e social, as reag¢Oes a perdas anteriores, ao momento
e a natureza da morte, a fungdo no sistema familiar e
a abertura deste para outros sistemas %.

Aponta-se para a necessidade percebida
naqueles que sdo préoximos ao paciente de atribuir
significado aos sofrimentos relacionados ao fim da
vida e sentido para a tarefa que desempenham,
quando, ainda que impotentes quanto a progressao
da doenga, percebem nos cuidados algo que pode
dar dignidade aos entes queridos!®. Entretanto,
a vivéncia do cuidado como fardo, a restricdo de
atividades, o medo, a inseguranca, a soliddao, o
enfrentamento da morte e o apoio inadequado
sdo fatores que podem aumentar a vulnerabilidade
daqueles que cuidam?°, Por consequéncia, pode-
-se pensar que essa vulnerabilidade compromete
a qualidade do cuidado oferecido aos doentes e
aumenta o desgaste emocional de todos, sendo
potenciais geradores de conflito entre familiares.

Relagées no fim da vida

Por vezes, a responsabilidade pelos cuidados
recai sobre alguém proximo, e a decisdo sobre quem
vai cuidar do doente é geralmente arbitraria (seja
pela organizacdo familiar, seja pelas expectativas do
moribundo). Portanto, o cuidado do paciente ndo é
sempre permeado por sentimentos de amor e afeto,
podendo ser entendido como obrigacdo moral, o que
atrapalha o desempenho dessa func¢do e exige res-
significagdo das relagBes entre ambas as partes %2,

A morte de um ente querido pode ser sen-
tida de distintas formas por quem cuida dele, ou
mesmo como dupla perda — a morte do ente que-
rido e do principal papel que ocupou durante o
adoecimento —, além de poder ser entendida como
esvaziada de sentido. Entretanto, nota-se que a
maioria dos familiares se sente aliviada com a morte
do ente préximo, pois se tranquilizam sabendo que
ndo esta mais sofrendo 2.

Além disso, verifica-se que a atribui¢do dos cui-
dados aos doentes em fim de vida usualmente é das
mulheres — esposas, maes, filhas e noras. Esse cui-
dado é delegado as mulheres por conta de concep-
¢Oes culturais que consideram a questdao como algo
ligado ao feminino — a mulher seria responsavel por
prestar os cuidados aos outros desde o nascimento
até a morte %,

Em relagdo a isso, Gutierrez e Minayo % ques-
tionam a manutencdo da relacdo acritica entre
“cuidado” e “mulheres” e apontam para a repeti-
¢do dessa ideia em estudos que abordam familia
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e cuidados em saude (além de indicar como falha
a associagdo direta entre familia e cuidado). Em
tempos de discussao sobre identidade de género, é
importante refletir acerca dessa naturalizacdo do cui-
dado como atribui¢do feminina, pois se reconhece
que os papéis feminino e masculino sao construgdes
socio-histdricas e, portanto, o “cuidar” ndo seria
competéncia intrinseca das mulheres. Cabe também
aos profissionais de salde se questionarem sobre a
reprodugdo dessas concepgdes em sua atuagao.

Quanto aos cuidados que as equipes de saude
devem dispender aos familiares de pacientes sob
cuidados paliativos, considera-se importante a rela-
¢do que permita franca comunicagdo e auxilie a
enfrentar a morte ?. Alguns profissionais sabem que
devem orientar quanto as praticas prescritivas rela-
cionadas ao 6timo controle da dor e outros sintomas
do paciente, a oferta de suporte existencial, a boa
comunicagdo com a familia e sua preparagdo para a
morte e o luto, e a permissao para que participe do
momento final do moribundo?’.

Por outro lado, as orientagdes aos psicélogos
sobre intervenc¢des para familiares de pacientes
em cuidados paliativos sdo amplas e diferem das
demais profissdes por evitar formatos prescritivos.
Compreende-se o fim da vida como momento em
que se exige dos profissionais a escuta adequada e
acolhedora daqueles que o enfrentam, a fim de que
se possa oferecer compreensdo e respeito 8, Além
disso, a comunicagdo deve ser direta e honesta para
quebrar o siléncio entre equipe, paciente e familia,
pois muitas vezes busca-se esconder ou minimizar a
gravidade do adoecimento e do progndstico.

Evitar sistematicamente falar sobre o que
estd acontecendo pode aumentar o isolamento do
paciente e levar parentes proximos a mais sofri-
mento, ja que tendem a se esforgar para preser-
var o siléncio®. Além disso, alguns familiares se
sentem invisiveis durante o adoecimento de seus
entes queridos, uma vez que as preocupacgdes das
equipes de saude e dos demais parentes e amigos
giram em torno do moribundo. Assim, torna-se
ainda mais necessario dar suporte a esses individuos
nesse momento para minimizar potenciais efeitos
estressantes .

Quanto as mudangas nas relagdes, constata-se
que a tarefa de tomar decisGes pelo doente seja uma
das atribui¢des tidas como de maior sofrimento pelos
familiares, pois entendem ser injusta a responsabili-
dade pela defini¢do do futuro de uma pessoa pro-
xima?°. Nesse ponto entra mais uma vez o suporte da
equipe aos familiares, visto que esses profissionais
tém competéncias técnicas para o cuidado e devem
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orientar as partes sobre o progndstico e as possibili-
dades terapéuticas, a fim de que as decisdes sejam
tomadas conjuntamente. Além disso, percebe-se o
guanto as conspiracgdes de siléncio podem prejudicar
e causar sofrimento aos envolvidos.

Ha ainda evidéncias de que muitos familiares
sentem que o cuidado prestado aos moribundos
acaba os submetendo a relagdo exclusiva fami-
liar-doente durante todo o tempo, impedindo-os
mesmo de cuidar de si?. Muitos deles queixam-se
de importantes mudancas nessa relagdo: maridos e
esposas, por exemplo, relatam sofrimento por ndo
identificar mais seus companheiros devido a mudan-
¢as corporais e, especialmente, de personalidade.
Outra questdo apontada diz respeito a renuncia a
seus corpos e desejos durante o periodo de fim da
vida de seus familiares, o que desgasta ainda mais
o cuidador por sentir-se responsavel por mitigar
conflitos de identidade do paciente. Dessa forma,
adoecimentos que ameagam a continuidade da vida
podem causar intenso sofrimento emocional aos
envolvidos, justificando, portanto, a presenca de
psicélogos nas equipes de cuidados paliativos.

Consideragoes finais

As familias sdo o elemento fundante das
sociedades, sendo a primeira rede social de apoio
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