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IMPACTO POTENCIAL DESTA PESQUISA

O presente estudo se faz importante para compreender a experiéncia de luto
antecipatério de pacientes em cuidados paliativos e seus familiares, sendo
fundamental para a qualificacdo da assisténcia e a humanizagdo do cuidado no
contexto dos CPs. Ao focar na experiéncia do luto antecipatério em pacientes e
familiares adultos, a pesquisa visa fornecer conhecimento para que as equipes de
saude possam compreender e intervir no sofrimento psicossocial que antecede a
perda, assim como amparar as redes de apoio para que possam fornecer um
suporte de qualidade. O principal potencial desta investigagao reside na capacidade
de fomentar um modelo de apoio em saude mental verdadeiramente humanizado,
que transcende o cuidado fisico.

Espera-se que os achados tragam reflexdes sobre as formas mais adequadas
de cuidado ao luto e ao sofrimento diante da iminéncia da morte, influenciando
diretamente no sofrimento dos pacientes e, crucialmente, na prevencdo do luto
prolongado em seus familiares. Desta forma, o trabalho contribui para a melhoria da
qualidade de vida no final do ciclo vital e para a promogado da saude mental da
populacdo em situagédo de luto, alinhando-se aos principios éticos e a integralidade
preconizada pelos CP.

POTENTIAL IMPACT OF THIS RESEARCH

The present study is important for understanding the experience of
anticipatory grief in palliative care patients and their families, being fundamental for
the qualification of assistance and the humanization of care within the palliative care
(PC) context. By focusing on the experience of anticipatory grief in adult patients and
their families, the research aims to provide knowledge for healthcare teams to
understand and intervene in the psychosocial suffering that precedes the loss, as
well as to support the support networks so that they can offer high-quality support.
The main potential of this investigation lies in its capacity to foster a truly humanized
mental health support model, which transcends physical care.

It is expected that the findings will foster reflections on the most appropriate
ways to provide care for grief and suffering in the face of the imminence of death,
directly influencing patients’ distress and, crucially, preventing prolonged grief among
their family members. In this way, the study contributes to improving quality of life at
the end of the life cycle and to promoting the mental health of individuals
experiencing bereavement, aligning with the ethical principles and the
comprehensive approach advocated by Palliative Care.
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RESUMO

O conceito de luto antecipatorio se refere ao conjunto de sentimentos que se iniciam
a partir de um diagnodstico médico que trara mudancgas para a vida do paciente e que
se expressa ao longo do adoecimento, previamente a perda concreta. A assisténcia
ao luto esta incluida nos principios e praticas de cuidados paliativos, uma vez que é
uma abordagem que visa possibilitar a melhoria da qualidade de vida de pacientes e
familiares que enfrentam uma doenga ameacadora da vida, através da prevencgao de
sofrimentos e cuidados integrais no tratamento da dor e outros problemas, fisicos,
psicossociais e espirituais. O presente estudo teve como objetivo compreender e
analisar a experiéncia de luto antecipatoério de pacientes adultos em cuidados
paliativos e seus familiares, por meio de uma revisdo integrativa, realizada nas
bases PubMed, Web of Science, PsycINFO, Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e
Scielo via Web of Science. Foram selecionados 15 (quinze) estudos que estavam
dentro da tematica proposta. Através da analise dos artigos elencados,

observou-se que o luto antecipatorio se inicia desde o diagndstico tanto para
pacientes, quanto para familiares, trazendo consigo impactos emocionais e fisicos
devido as perdas diante do agravo da doencga, e devido a sobrecarga de cuidados,
além da desestruturacdo de todos os setores da vida conhecida anteriormente.
Compreende-se que o luto antecipatério nao tem seu foco exclusivo na morte, mas
sim nas incontaveis perdas atreladas ao adoecimento até que essa aconteca. Sendo
a forma como é vivenciado e a sua validagao, influéncia importante para como o luto
pos morte se desenvolvera. Se evidencia a necessidade de amparar e especializar
as equipes de cuidado, assim como as redes de apoio para fornecer um suporte de
qualidade ao processo de luto antecipatorio, proporcionando espagos seguros para

a expressao de sofrimento e elaboragéo de significados.

Palavras-chave: Iuto antecipatdrio; pacientes; familiares; adultos; cuidados

paliativos.



ABSTRACT

The concept of anticipatory grief refers to the set of feelings that arise from a medical
diagnosis that will bring significant changes to the patient’s life, and which are
expressed throughout the illness, prior to the concrete loss. Grief support is included
in the principles and practices of palliative care, as it is an approach aimed at
improving the quality of life of patients and families facing a life-threatening illness,
through the prevention of suffering and comprehensive care in the treatment of pain
and other physical, psychosocial, and spiritual problems. The present study aimed to
understand and analyze the experience of anticipatory grief among adult patients
receiving palliative care and their family members, through an integrative review
conducted using the PubMed, Web of Science, PsycINFO, Virtual Health Library
(VHL), and SciELO databases via Web of Science. A total of fifteen (15) studies
related to the proposed theme were selected. Through the analysis of the included
articles, it was observed that anticipatory grief begins at the time of diagnosis for both
patients and family members, bringing emotional and physical impacts resulting from
the losses associated with the progression of the iliness, the burden of care, and the
disruption of all areas of life as previously known. It is understood that anticipatory
grief does not focus exclusively on death, but rather on the countless losses linked to
the illness process until death occurs. How anticipatory grief is experienced and
validated plays an important role in shaping how post-death grief will unfold. The
findings highlight the need to support and provide training for care teams, as well as
for support networks, in order to offer high-quality assistance during the anticipatory
grief process, creating safe spaces for the expression of suffering and the

construction of meaning.

Keywords: Anticipatory grief; patients; family members; adults; palliative care.
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1 INTRODUGCAO

Embora o medo da morte esteja fortemente presente em nossa sociedade, ela
continua sendo uma certeza inerente a vida. Os esforgos sociais para afastar a
morte alcangaram avangos tecnoldgicos e desenvolveram terapéuticas que
transformaram muitas doencas antes mortais em doencas cronicas, aumentando a
longevidade desses pacientes (D’alessandro et al., 2021). Nesse contexto tornou-se
necessario, elaborar novas formas de cuidado de maneira a buscar integralidade,
qualidade e o alivio do sofrimento ndo apenas para a vida, mas também para o
processo de morte. Busca a qual culminou no que atualmente é chamado de
Cuidados Paliativos (CP).

E fundamental, para introduzir os CPs, o conhecimento acerca de seu
desenvolvimento histérico. O conceito de CP é atravessado historicamente pelo
termo "hospice”, que eram hospedarias destinadas a receber e cuidar de peregrinos
e viajantes. Esta pratica se disseminou com organizagdes religiosas catdlicas e
protestantes, e no século XIX passaram a ter caracteristicas de hospitais
(D’alessandro et al., 2021).

O século XIX trouxe também a concretizagdo do dever profissional de
protecdo ao doente em fase final de vida, fortalecendo as criticas as praticas que
visavam apenas o0 prolongamento da vida, além do questionamento ético com
relacdo a omissao da verdade. Tais mudangas moldaram o nascimento dos CPs, um
movimento multidisciplinar que construiu a cultura do processo de morrer, assim
como fomentou uma progressiva profissionalizagao e internacionalizagéo de praticas
assistenciais com um maior respeito pelos valores, direitos e autonomia do individuo
e familiares (Nunes, R.; Rego, F.; Rego, G. 2018).

Em meio as transformagdes da época, surge o “movimento hospice moderno”,
um movimento social voltado para a assisténcia de pacientes com doencas
avancadas e terminais. Pautado nos principios dos CPs, propde-se uma mudanga
no modo de se tratar este paciente, alterando o foco tradicional da énfase na doenca
para o cuidado do paciente, a partir da ativa participagdo deste nas tomadas de
decisao (Floriani, 2009).

O Movimento Hospice Moderno foi introduzido por Dame Cicely Saunders,
uma inglesa com formagao humanista e que se tornou médica. Em 1967, Saunders
fundou o “St. Christopher’s Hospice” e com ele a filosofia hospice, a partir de

estudos com pacientes diagnosticados com céncer avangado com intuito de
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proporcionar evidéncias acerca da necessidade de alivio da dor e outros cuidados
necessarios aos pacientes em processo de fim de vida (D’alessandro et al., 2021).

Segundo a Organizagcao Mundial da Saude em sua revisdo de definicoes

Cuidados Paliativos sdo uma abordagem para melhoria da qualidade de
vida de pacientes e familiares que enfrentam uma doenga ameagadora da
vida, através da prevencdo e do alivio do sofrimento, por meio da
identificacdo precoce e impecavel avaliagdo e tratamento da dor e outros

problemas, fisicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2007, p.3).

Segundo os principios dos CPs, os cuidados preconizados devem ser
ofertados o mais precocemente possivel ao longo de qualquer doenga cronica,
portanto desde o momento do diagndstico, uma vez que visa oferecer suporte ativo,
permitindo que os pacientes vivam o mais plenamente possivel até o fim de suas
vidas (OMS, 2007).

Descobrir o diagnéstico de uma doenga que ameacga ou limita a vida, possui
um forte potencial desestruturante para o paciente e seus familiares. Leva a
alteragdes na dindmica, organizagao e funcionamento da familia, nos padrdes de
comunicacao, nas emocgoes, na relacdo com a rede de apoio, e na eficiéncia do
sistema familiar (Vidal et al, 2023). Exige, por isso, enormes mudangas em todas as
expectativas que a pessoa tinha para a sua vida, e implica na perda de uma relagao
com parte do que ja € conhecido, o chamado “mundo presumido”, sendo necessaria
a construgao de uma nova concepg¢ao de mundo, de si e do outro que se adapte a
nova realidade (Nunes, R.; Rego, F.; Rego, G. 2018).

Desta forma, compreende-se que no adoecimento os pacientes e familiares
vivenciam varias perdas, em razado da progressédo do quadro clinico, do tratamento,
ou do iminente confronto com a morte (Vidal et al, 2023). O processo de luto
ocorrera em todas as situagdes sentidas como frustrantes pelas pessoas, sendo
assim fica evidente nesse contexto, que a existéncia da perda, no presente ou no
futuro, traz consequentemente a existéncia do luto (Nunes, R.; Rego, F.; Rego, G.
2018).

Najaf et al. (2022) relata que as circunstancias de um adoecimento crénico
gera perdas simbdlicas importantes que se consolidam como formas de lutos por
motivos diversos, as propostas de cuidado podem envolver hospitalizacdes e

procedimentos que por vezes causam o afastamento dos grupos sociais, perda de
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autonomia e incapacidade fisica, além de provocar forte angustia relacionada ao
futuro incerto.

Tais vivéncias mencionadas acima, podem ser nomeadas como luto
antecipatorio, que consiste no conjunto de sentimentos que se iniciam a partir de um
diagndstico médico que trara mudancgas para a vida do paciente e que se expressa
ao longo do adoecimento, previamente a perda concreta (Franco, 2021). O luto
consiste em uma série de reagdes esperadas diante de perdas concretas e/ou
simbdlicas vivenciadas (Franco, 2021). Conforme descrito por Stroebe e Schut (1999
apud Franco , 2021) no modelo dual, é caracterizado pela oscilagdo entre um
movimento em direcido a perda e outro em direcdo a restauracdo, marcado pela
ambivaléncia de sentimentos: a esperanga de cura junto com a percepg¢ao de sua
impossibilidade.

Segundo Semenescu et al. (2022) a dor antecipatoria da perda difere da
convencional, a medida que é vivenciada tanto pelo paciente quanto por sua familia;
€ limitada no tempo, pois ha um momento final de morte e pode incluir uma fase de
esperanga. Em outra perspectiva, Axelsson et al., (2020) propde que o luto pré e pos
morte fazem parte de um mesmo processo de luto. Independente da diversidade de
explicacbes, tratar de Iuto antecipatério € compreender que este implica na
construcdo de significados para uma nova vivéncia, devendo ser compreendido
como parte de um processo de adoecimento, ndo exclusivamente com foco na
morte, mas nas perdas (Franco, 2021). Cabe pontuar que, assim como outras
formas de luto, se constitui como uma experiéncia universal nao linear e uUnica
(Marques, 2015).

Ainda que o processo de luto antecipatoério cause grande sofrimento tanto no
paciente, quanto em familiares, ndo assume sempre uma influéncia negativa, pois
permite absorver a realidade da perda gradualmente, tentar resolver questdes
pendentes com o paciente, expressar sentimentos e iniciar mudanga de
comportamentos e de concepgao sobre a vida, de modo que pode auxiliar na
preparacdo para o0 momento da morte e desempenhar o papel de prevenir o luto
complicado (Franco, 2021).

Embora nos CPs a morte seja compreendida como um evento natural,
acredita-se que muito pode ser feito para que ela possa ocorrer com menos dor e
sofrimento (Vidal et al, 2023). O profissional atuante em CP tem grande influéncia na

prevencao do sofrimento do paciente e familiares, uma vez que, uma assisténcia de
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baixa qualidade tem potencial para fomentar um processo de finitude sofrido para o
adoecido e sua rede de apoio, de modo que o nao acolhimento ao luto antecipatdrio
pode se tornar um fator complicador para o luto pés morte nos familiares que
acompanharam essa fase (Franco, 2021). Apesar das divergéncias da literatura,
atualmente considera-se que o agora chamado luto prolongado, (anteriormente luto
complicado) ocorre quando a simbolizagdo da perda nao acontece, intensificando o
luto até a sobrecarga emocional, ndo sendo observada melhora e interferindo na
qualidade de vida do sujeito (Enfrente, 2019; WHO, 2019).

E importante mencionar que os familiares que assumem o papel de
cuidadores sofrem tanto com sobrecarga fisica, quanto emocional, pois se envolvem
em tarefas de cuidado que se tornam mais complexas e exigentes a medida que a
doenga progride. Dado seu alto nivel de envolvimento nessas tarefas, tomada de
decisbes, acompanhamento do agravo da doencga e sua proximidade afetiva com o
paciente, torna-se vulneravel a altos niveis de sofrimento durante o cuidado e o luto
(Raschick e Ingersoll Dayton, 2004; Waldrop, 2007).

Nesse sentido, a equipe deve se compor também como uma rede de apoio
acolhedora e integral, n&o restrita a sua area de competéncia técnica (Franco,
2021). Dito isso, o trabalho interdisciplinar desempenha um papel de fundamental
importancia na prestacado de cuidados personalizados aos pacientes e suas familias,
pois permite que profissionais de diferentes areas trabalhem juntos para
compreender as complexas necessidades existentes, requerendo, portanto,
conhecimentos técnicos para um atendimento de qualidade aos envolvidos (Oliveira
et al, 2024).

Dessa forma, ressalta-se o papel essencial da equipe de saude em fornecer
um cuidado de qualidade, buscando identificar os recursos disponiveis para permitir
um processo confortavel fisicamente e uma elaboragdo simbdlica do momento
vivenciado tanto para o paciente, quanto para os familiares. Sendo assim, os CP
constituem um importante recurso para que pacientes e familiares possam sentir-se
acolhidos em suas demandas fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais (Vidal et al,
2023).

Visto isso, se faz importante entender a experiéncia de luto antecipatoério de
pacientes em CPs e seus familiares, com intuito de fornecer conhecimento acerca
do tema. Espera-se que este trabalho possibilite fomentar apoio humanizado no

tratamento da saude mental, de modo que traga reflexdes sobre formas de cuidado
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ao luto e ao sofrimento psicossocial diante da experiéncia de final de vida,
ressaltando a importancia para o alivio do sofrimento dos pacientes e a prevengao

do luto prolongado em seus familiares.
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6 CONCLUSAO

A morte é uma certeza intrinseca a vida, portanto o luto sempre esteve
presente na humanidade e constitui-se como uma das principais fontes de
sofrimento. Com o avango das tecnologias a sociedade teve sua longevidade
aumentada e se fez necessario pensar em formas mais adequadas para cuidar
desse processo de adoecimento. Dessa forma, o presente estudo buscou
compreender, por meio da revisdo de produgdes bibliograficas, a experiéncia de
luto antecipatorio de pacientes em CP e seus familiares, com propdsito de
ampliar conhecimento acerca do tema e possibilitar um apoio mais humanizado,
de forma que vise evitar um sofrimento emocionalmente aumentado para os
pacientes e o luto complicado em seus familiares.

Através da revisdo, conclui-se que o luto antecipatério se inicia desde o
diagndstico tanto para pacientes, quanto para familiares, trazendo consigo impactos
emocionais e fisicos devido as perdas diante do agravo da doenga, e devido a
sobrecarga de cuidados, além da desestruturacdo de todos os setores da vida
conhecida anteriormente. Compreende-se que o luto antecipatério ndo tem seu
foco exclusivo na morte, mas sim nas incontaveis perdas atreladas ao
adoecimento até que essa acontegca. Sendo assim, a forma como é vivenciado e
a sua validagao, tem influéncia direta em como o luto pos morte se desenvolvera.
Posto isso, cabe evidenciar a necessidade de amparar e especializar as equipes
de cuidado, assim como as redes de apoio para fornecer um suporte de qualidade
ao processo de luto antecipatério, proporcionando espacos seguros para a

expresséo de sofrimento e elaboragéo de significados.
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