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O papel da familia no processo de adoecimento e
terminalidade

The role of the family in the process of iliness and terminal illness.

Adriane Nunes Diniz; Alexandre Maslinkiewicz”

Resumo

A familia ocupa um lugar central no processo de adoecimento e
terminalidade, atuando como principal rede de apoio emocional,
social e prético ao individuo em sofrimento. Este capitulo objetiva
analisar o papel da familia nesse contexto, considerando suas
potencialidades, desafios e implicagées éticas e emocionais. A partir
de uma revisdo da literatura cientifica, discutem-se os impactos do
adoecimento na dindmica familiar, a importéncia do cuidado
compartilhado e as necessidades de suporte aos familiares. Os
resultados evidenciom que a participagéo da familia influencia
diretamente a qualidade do cuidado, a tomada de decisées e o
enfrentamento da terminalidade, ressaltando a necessidade de
abordagens que integrem o nacleo familiar ao processo assistencial.

Palavras-chave: Familia; Processo de adoecimento; Terminalidade;
Cuidado humanizado; Suporte familiar

Abstract

The family occupies a central place in the process of illness and
terminal illness, acting as the main network of emotional, social, and
practical support for the individual in distress. This chapter aims to
analyze the role of the family in this context, considering its potential,
challenges, and ethical and emotional implications. Based on a review
of the scientific literature, the impacts of illness on family dynamics,
the importance of shared care, and the support needs of family
members are discussed. The results show that family participation
directly influences the quality of care, decision-making, and coping
with terminal illness, highlighting the need for approaches that
integrate the family unit into the care process.

Keywords: Family; lliness process; Terminal illness; Humanized care;
Family support
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CAPITULO 03

Introdugéo

(o] processo de adoecimento,
especialmente quando envolve condigées
cronicas ou situagdées de terminalidade,
ultrapassa a dimensdo individual e alcanga de
forma  significativa o contexto familiar (De
Souza Marinho; De Souza, 2025). A familia passa
a vivenciar transformagées profundas em sua
dindmica, assumindo novos papéis e
responsabilidades diante do sofrimento do ente
adoecido. Esse cendrio exige adaptagdes
emocionais, sociais e prdticas, que impactam
diretamente a qualidade de vida de todos os
envolvidos.

Historicamente, o cuidado ao individuo
doente esteve fortemente vinculado ao
ambiente familiar, sendo a familia reconhecida
como espago primordial de acolhimento e
protecdo (Da Silva Costa, 2024). No entanto, as
mudangas sociais contempordneas, como a
reorganizagdo dos arranjos familiares e as
demandas do cotidiano, tém imposto novos
desafios & capacidade de cuidado. Essas
transformagées tornam ainda mais complexa a
experiéncia do adoecimento e da
terminalidade no ambito familiar (Da Silva
Costa, 2024).

No contexto da terminalidade, a familia
assume papel fundamental no suporte
emocional e na mediagdo entre o paciente e os
servigos de salde (Pires; De Oliveirq; Araujo,
2024). A proximidade afetiva possibilita maior
sensibilidade das necessidades do individuo,
favorecendo decisées alinhadas aos seus
valores e desejos. Contudo, essa mesma
proximidade pode intensificar o sofrimento
emocional, gerando sentimentos de angustia,
medo e impoténcia.

Além do impacto emocional, o
adoecimento  prolongado pode acarretar
sobrecarga fisica, financeira e psicoloégica aos
familiares onde a reorganizagdo da rotina, a
interrupgdo de projetos pessoais e as incertezas
em relagdo ao futuro sdo aspectos
frequentemente, sendo que esses fatores
evidenciam a necessidade de reconhecer a
familia ndéo apenas como cuidadora, mas
também como sujeito de cuidado (Dos Santos
et al, 2024).
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Diante desse contexto, torna-se
imprescindivel compreender o papel da familia
no processo de adoecimento e terminalidade
de forma ampliada. Refletir sobre suas
necessidades, limites e potencialidades
contribui para a construgdo de prdaticas de
cuidado mais humanizadas, que valorizem o
suporte familiar e promovam o bem-estar
tanto do paciente quanto de seus familiares.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa de natureza
qualitativa, do tipo reviséo bibliografica, com o
objetivo de reunir e analisar produgdes
cientificas relacionadas ao papel da familia no
processo de adoecimento e terminalidade. A
revisio buscou compreender abordagens
tedricas e evidéncias empiricas sobre a
temdatica, considerando diferentes contextos
assistenciais.

O periodo de publicagéo dos estudos
selecionados compreendeu os anos de 2018 a
2025, de modo a contemplar produgées
recentes e relevantes para a compreenséo

contemporénea do tema. Esse recorte
temporal permitiu identificar avangos
conceituais e desafios persistentes

relacionados & participagéo da familia no
cuidado.

As bases de dados utilizadas para a busca
dos artigos foram SciELO, LILACS e PubMed, por
serem amplamente reconhecidas na drea da
salde e concentrarem produgdes cientificas de
relevancia nacional e internacional. A escolha
dessas bases visou garantir maior abrangéncia
e confiabilidade dos achados.

Os descritores utilizados foram: “familia”,
“adoecimento”, “terminalidade”, “cuidados ao
paciente” e “processo de morte”, combinados
entre si por meio de operadores booleanos.
Essa estratégia possibilitou a identificagdo de
estudos alinhados ao objetivo proposto.

Como critérios de inclusdo, consideraram-
se artigos disponiveis na integra, publicados
em portugués, inglés ou espanhol, que
abordassem diretamente a participagdo da
familia no processo de adoecimento ou
terminalidade. Foram excluidos estudos dupli-
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dos, relatos de experiéncia sem
fundamentagéo tedrica e pesquisas que ndo
abordassem o contexto familiar de forma
central.

Resultados e Discusséio

Os estudos analisados evidenciam que a
familia exerce papel essencial no
enfrentamento do adoecimento, atuando como
principal fonte de apoio emocional, afetivo e
social ao paciente (Da Silva Neto et al, 2020). A
presenca  familiar  contribui  de forma
significativa para a construgdo de sentimentos
de seguranga, pertencimento e continuidade
dos vinculos afetivos, aspectos fundamentais
em contextos de sofrimento prolongado. Nesse
sentido, a familia se configura como um
elemento mediador entre o individuo adoecido
e o mundo social, favorecendo a adaptagéo as
limitagdes impostas pela doenga e auxiliando
no enfrentamento das incertezas que
acompanham o processo de adoecimento.

Observou-se que o adoecimento impacta
de maneira profunda a dindmica familiar,
exigindo reorganizagéo de papéis, redefinigéo
de responsabilidades e reestruturagdo da
rotina cotidiana (Loyolo; Conceigdo; Da Silva,
2025). Muitos familiares passam a assumir a
fungdo de cuidadores principais, acumulando
tarefas que antes ndo faziom parte de seu
cotidiano. Esse processo, especialmente
quando se estende por longos periodos, pode
gerar  sobrecarga fisica, emocional e
psicolégica, tornando a experiéncia do cuidado
um fator de vulnerabilidade para a salde dos
proprios familiares.

A literatura aponta que a comunicagdo
entre familiares e profissionais de saude
constitui um fator determinante para a
qualidade do cuidado oferecido ao paciente
(villar; Martins; Rabelo, 2023). Quando essa
comunicagéo ocorre de forma clara, empatica
e continua, favorece a compreensdo do
processo de adoecimento e possibilita maior
participagdo da familia nas  decisbes
relacionadas ao cuidado. Conforme destacam
Santos et al. (2024), praticas comunicacionais
qualificadas contribuem para a construgdo de
decisbes compartilhadas, reduzindo conflitos,
insegurangas e sentimentos de exclusdo
vivenciados pelos familiares.
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Outro aspecto recorrente refere-se ao
sofrimento  emocional  vivenciado pelos
familiares diante da terminalidade do ente
adoecido (Fernandes, 2023). Nesse contexto,
emergem sentimentos intensos, como tristeza
antecipatéria, medo da perda, angustia e
ambivaléncia emocional. Tais experiéncias
evidenciom a complexidade do Iuto, que
frequentemente se inicia antes mesmo do
falecimento, caracterizando o que Franco
(2021) descreve como um processo de
elaboragéo antecipada da perda, permeado
por miltiplas emogoes e significados.

Os estudos destacam ainda que o
envolvimento da familia no cuidado pode
fortalecer vinculos afetivos e promover
experiéncias de sentido e significado, mesmo
em contextos marcados por sofrimento intenso
(cliveira et al, 2024). A possibilidade de estar
presente, acompanhar o processo e participar
ativamente do cuidado €& percebida pelos
familiares como elemento fundamental para o
enfrentamento posterior da perda. Essa
participagdo contribui para a constru¢gdo de
memodrias significativas e para a sensagdo de
ter cumprido um papel importante junto ao
ente adoecido.

Entretanto, a auséncia de suporte
adequado aos familiares tende a intensificar o
desgaste emocional e comprometer sua sadde
mental (Altea et al, 2024). A literatura evidencia
que familias que ndo recebem apoio
institucional apresentam maior risco de
adoecimento psicolégico, manifestando
sintomas como ansiedade, depressdo e
exaustéio emocional. Esse cendrio reforca a
necessidade de reconhecer que o cuidado ao
paciente deve incluir, de forma sistemdtica,
agoes voltadas ao cuidado da familia.

A dimensdo ética também emerge de
forma significativa nos resultados,
especialmente no que se refere & autonomia
do paciente e & mediagdo familiar nos
processos decisorios relacionados ao cuidado
(Vaccaro, 2024). A familia frequentemente atua
como porta-voz dos desejos, valores e
preferéncias do individuo adoecido, sobretudo
em situagdes de maior fragilidade. Esse papel
exige sensibilidade, escuta qualificada e
respeito as singularidades do paciente, de
modo a garantir decisées alinhadas & sua
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histéria de vida.

Outro ponto relevante diz respeito ds
desigualdades  sociais, que influenciam
diretamente a experiéncia familiar no processo
de adoecimento. Segundo Dias et al. (2019),
familias em situagéo de vulnerabilidade social
enfrentam maiores dificuldades para lidar com
as demandas do cuidado, seja pela escassez
de recursos materiais, seja pela limitagéo de
acesso a servigos de apoio. Essas condigées
ampliam o soffimento e a sobrecargaq,
evidenciando a relagdo entre determinantes
sociais e a vivéncia do adoecimento.

Os estudos ressaltam a importéncia do
reconhecimento da familia como unidade de
cuidado, e néo apenas como suporte informal
ao paciente (Fonseca et al, 2020). Essa
perspectiva  amplia a compreenséo do
adoecimento como um fenémeno relacional e
contextual, que afeta todo o sistema familiar.
Ao considerar a familia como parte integrante
do cuidado, tornam-se possiveis intervengdes
mais abrangentes e coerentes com a
complexidade do processo vivido.

Além disso, destaca-se a necessidade de
estratégias de acolhimento e orientagéo
voltadas especificamente aos familiares, com o
objetivo de fortalecer suas habilidades de
enfrentamento e reduzir sentimentos de
isolamento e impoténcia (Dos Reis; More;
Menezes, 2023). Tais estratégias contribuem
para a construgdo de uma rede de apoio mais
sélida, favorecendo o equilibrio emocional dos
familiares ao longo do processo de
adoecimento.

A abordagem interdisciplinar & apontada
como fundamental para atender as multiplas
necessidades do paciente e da familia,
integrando  diferentes saberes e praticas
profissionais (Da Silva et al, 2024). A articulagéo
entre dreas do conhecimento possibilita um
cuidado mais integral, sensivel e ajustado das
dimensoes fisicas, emocionais, sociais e éticas
envolvidas no adoecimento, ampliando a
qualidade da assisténcia oferecida.

Por fim, os resultados indicam que a
valorizagdo da familia no cuidado favorece
praticas mais humanizadas, alinhadas aos
principios da dignidade, do respeito e da
solidariedade no contexto da terminalidade.
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Reconhecer a familia como protagonista nesse
processo contribui para a construgdo de
modelos de cuidado mais éticos, sensiveis e
comprometidos com o bem-estar do paciente
e de seus familiares.

Consideragées Finais

A andlise da literatura evidencia que a
familia desempenha papel central no processo
de adoecimento e terminalidade, influenciando
diretamente a experiéncia do paciente e a
qualidade do cuidado oferecido. Sua presenga

constitui  elemento fundamental para o
enfrentamento do sofrimento e para a
manutencgéo dos vinculos afetivos.

O adoecimento  prolongado  impde

desafios significativos & dinédmica familiar,
exigindo adaptagées emocionais, sociais e
praticas. Reconhecer essas demandas é
essencial para evitar a sobrecarga e promover
o cuidado compartilhado de forma equilibrada.

Os resultados apontam que a incluséo da
familia no processo assistencial favorece
decisées mais alinhadas aos valores do
paciente, fortalecendo a autonomia e o
respeito & sua trajetéria de vida. Esse
envolvimento contribui para experiéncias de
cuidado mais significativas.

Entretanto, torna-se evidente a
necessidade de oferecer suporte sistematico
aos familiares, reconhecendo-os como sujeitos
que também necessitam de cuidado.
Estratégias de acolhimento e orientagéo séo
fundamentais nesse contexto.

A abordagem interdisciplinar e a
comunicagdo qualificada emergem como
pilares para a integragdo efetiva da familia no
cuidado. Essas prdaticas possibilitam maior
compreensd@o do processo de adoecimento e
reduzem conflitos e insegurangas.

Conclui-se que valorizar o papel da familia
no processo de adoecimento e terminalidade é
essencial para a construgdo de um cuidado
mais humano, ético e integral, comprometido
com a dignidade do paciente e o bem-estar de
todos os envolvidos.
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