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REsSumMO

O objetivo desta revisdo integrativa consiste em sintetizar evidéncias existentes na
literatura sobre luto antecipatorio vivenciado por familiares de pacientes com cancer. A
coleta dos dados foi realizada nas bases de dados LILACS, SciELO e PubMed, de 2008
a 2018. Depois de aplicados os critérios de inclusdo/exclusdo restaram nove artigos na
amostra final. Os resultados evidenciam que a repercussdo do luto antecipatorio é
significativa, implicando em elevado grau de sofrimento dos familiares e depreciacgdo de
sua qualidade de vida. O impacto tende a ser persistente em muitos casos, resultando em
morbidades psicoldgicas. Fica evidente a lacuna de pesquisas sobre o tema e a
necessidade de aprofundar a compreensdo do fendmeno para oferecer subsidios que
poderéo nortear programas direcionados aos familiares enlutados.

Palavras-chave: Luto; Luto antecipatdrio; Familia; Neoplasias; Morte.

FAMILY EXPERIENCES OF CANCER PATIENTS: REVISITING THE LITERATURE

ABSTRACT

The objective of this integrative review is to synthesize evidence from literature on
anticipatory grief experienced by relatives of cancer patients. Data collection was carry
out in the LILACS, SciELO and PubMed databases from 2008 to 2018. After the
inclusion/exclusion criteria were applied, nine articles remained in the final sample. The
results show that the repercussion of anticipatory mourning is significant, implying a
high degree of family suffering and depreciation of their quality of life. The impact
caused by this context tends to be persistent in many cases, resulting in psychological
morbidities. It is evident the lack of research on the subject and the need to deepen the
understanding of the phenomenon so that subsidies can be offered to guide programs
directed to bereaved relatives.
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VIVENCIAS DE FAMILIARES DE PACIENTES CON CANCER: REVISITANDO LA LITERATURA

RESUMEN

El objetivo de esta revision integrativa consiste en sintetizar evidencias existentes en la
literatura sobre luto anticipatorio vivido por familiares de pacientes con cancer. La
recoleccion de los datos se realiz6 en las bases de datos LILACS, SciELO y PubMed,
de 2008 a 2018. Después de aplicados los criterios de inclusion / exclusién que daron
nueve articulos en la muestra final. Los resultados evidencian que la repercusion del
luto anticipatorio es significativa, implicando en alto grado de sufrimiento de los
familiares y depreciacion de su calidad de vida. El impacto tiende a ser persistente en
muchos casos, resultando en morbilidad psicologica. Es evidente la brecha de
investigaciones sobre el tema y la necesidad de profundizar la comprension del
fendmeno para que puedan ofrecerse subsidios para orientar programas dirigidos a los
familiares enlutados.

Palabras clave: Luto; Luto anticipado; Familia; Neoplasias; Muerte.

Ao receber o diagnostico de uma doenca de prognostico reservado como o cancer,
tanto o individuo como sua familia vivenciam uma sensacdo de que receberam uma
sentenca de morte, devido a representagdo social que ainda cerca essa doenca
(Ambrosio & Santos, 2017; Baider, 2003; Kibler-Ross, 1969/2000). Certamente o
diagnostico de uma neoplasia interrompe bruscamente a linha de continuidade da
normalidade, podendo provocar intenso sofrimento fisico e psiquico. Além disso, a
descoberta da doenca deflagra um processo de transi¢do psicossocial cujo desfecho é
imprevisivel (Ambrosio & Santos, 2015). O tratamento impde uma fratura no cotidiano
familiar, incrementada pelo impacto provocado pelo contato com o universo hospitalar.
O sofrimento experimentado esta relacionado também a perdas de sonhos e planos para
o futuro, bem como & quebra da crenca irracional de que doencgas fatais s6 acontecem
com os outros (Cardoso & Santos, 2013).

Caracterizada como uma ameaga & integridade fisica e psicoldgica da pessoa
adoecida, a doenca oncoldgica afeta toda a familia, tendo impacto na sua dindmica de
funcionamento e padrGes de comunicacdo (Ambrésio & Santos, 2017; Araljo &
Nascimento, 2004; Carvalho, 2008). Tendo em vista que as familias sdo, no cenério
atual da salde, cada vez mais responsaveis pela administracdo de parte dos tratamentos
prescritos e pela oferta de suporte emocional e fisico aos familiares com cancer, torna-se
importante dimensionar o impacto da doenca em todo o sistema familiar e a possivel
sobrecarga advinda da prestacéo de cuidados (Abreu, 2015). Trata-se de um periodo no
qual os sentidos atribuidos ao processo saude-doencga-cuidado estdo em transicdo e
necessitam ser renegociados, suscitando desafios para o setor saude (Scorsolini-Comin,
Santos, & Souza, 2009).

Ao tomarem ciéncia do diagnostico, os familiares precisam superar pelo menos
parte das emocdes negativas que emergem naturalmente e, assim, reunir forcas para
reorganizar seu cotidiano e estabelecer novos caminhos para conduzir suas vidas dali
por diante, o que exige aprender novas habilidades, assimilar conhecimentos médicos e
aprender a conviver com as limitagdes impostas pela doenca no viver do ente querido
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(Aratjo & Nascimento, 2004; Cardoso, Mastropietro, Santos, & Voltarelli, 2010).
Paralelamente, necessitam aprender habilidades e desenvolver competéncias especificas
para assumirem o papel de cuidador familiar. Essas exigéncias para ocuparem novos
lugares e desempenharem papeis até entdo inéditos podem levar os cuidadores
familiares a experimentarem sobrecarga — burden of care (Mesquita, Magalhaes,
Almeida, Carvalho, & Mota Rego, 2007; Schmid-Buchi, Halfens, Dassen, & Van den
Borne, 2008), especialmente porque aparecem simultaneamente ao enfrentamento de
experiéncias emocionais de elevada densidade existencial (Ambrdsio & Santos, 2017).
Além disso, quando o principal cuidador familiar € o marido ou companheiro, desafios
adicionais podem ser enfrentados na adaptagdo aos novos papeis domesticos, em
decorréncia das limitagdes impostas pelos esteredtipos de género (Ferreira, Almeida, &
Rasera, 2008; Fitch & Allard, 2007; Harrow, Wells, Barbour, & Cable, 2008).

A ameaca de separacdo ou de morte do(a) conjuge pode, por si s6, desencadear
reacOes precoces de luto (Kubler-Ross, 1969/2000). Segundo Fonseca (2014), em uma
familia na qual um de seus integrantes recebe o diagnostico de uma doenca crénica ou
terminal, ha diversas vivéncias de processos de lutos: o luto pessoal de cada individuo,
0 luto pela mudanca da dinamica de relacbes familiares, o luto social e
espiritual/religioso decorrente da proximidade com a finitude e, por fim, o luto pela
morte que se desenha no futuro, quando a ameaca de ébito se tornar um fato consumado.
Tanto o individuo como a sua familia e seus vinculos sociais sofrem com a noticia e
tendem a antecipar a dor da perda iminente, mesmo que a neguem ou tentem minimiza-
la a principio (Walsh & McGoldrick, 2004). Levando-se em conta que € um processo
que ocorre enquanto a pessoa esta viva, esse processo psicoldgico € denominado de luto
antecipatério (Fonseca, 2014; Parkes, 1998).

Por outro lado, a antecipacdo psiquica da perda pode ser uma estratégia essencial
para que os familiares se preparem para a morte real do seu ente querido, 0 que pode
facilitar o processo de ajustamento a esse momento critico quando ele efetivamente
ocorrer (Castro, 2016). No entanto, a concentracdo excessiva na antecipacdo da perda
(luto antecipatério severo) pode ser emocionalmente incapacitante, caso ndo sejam
ativados recursos suficientes para aproveitar essa experiéncia-limite, de modo a que se
possa tirar algum proveito dessa vivéncia dolorosa, algum ganho no sentido de melhorar
a qualidade de vida e reconfigurar o sentido atribuido a prépria existéncia (Ambrosio &
Santos, 2017). Quando a experiéncia do luto antecipatério é desajustada, isto €,
apresenta niveis de luto muito severos ou, por outro lado, prematuros, pode acarretar o
desencadeamento de um processo de luto complicado apds a morte da pessoa adoecida
(Castro, 2016).

Existe uma vasta literatura sobre o luto antecipatério em pacientes que vivenciam
condicdes limitantes e/ou ameacadoras da continuidade da vida (Cardoso & Santos,
2013). Poréem, h& proporcionalmente menos evidéncias disponiveis sobre a vivéncia do
luto antecipatorio de familiares desses pacientes. A disponibilidade de informacoes
atualizadas sobre essa vivéncia € essencial para que o profissional de saude possa
planejar a assisténcia considerando também as necessidades de cuidados dos familiares
(Ambrosio & Santos, 2017; Aradjo & Nascimento, 2004; Vieira, Ford, Santos,
Junqueira, & Giami, 2013). Outro fato que justifica a necessidade de revisdo é que,
devido ao desenvolvimento de novas tecnologias em saude nas ultimas décadas terem
ampliado significativamente as chances de sobrevida dos pacientes, o tratamento
oncoldgico tende a ser cada vez mais prolongado, expondo as familias aos eventos
estressores de um alargado ritual pontuado por altos e baixos, oscilando entre momentos
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de recuperacao e agravamento da condicéo clinica de seu ente querido (Silva & Santos,
2008, 2010).

Considerando o exposto, este estudo de revisdo teve por objetivo sintetizar as
evidéncias existentes na literatura sobre o luto antecipatorio vivenciado por familiares
de pacientes com cancer, considerando o cenario nacional e internacional.

METODO

A revisdo integrativa da literatura foi 0 método utilizado neste estudo, considerado
0 mais adequado para alcancar o objetivo proposto. Segundo Ganong (1987), a reviséo
integrativa € um tipo de revisdo sistematica cujo proposito € reunir e sintetizar os
estudos disponiveis em um determinado campo do conhecimento. Assim, buscou-se
evidenciar o nimero de estudos publicados na area e o perfil dos mesmos, partindo do
pressuposto de que a sistematizacdo da producao cientifica permite identificar fortalezas
e lacunas do conhecimento, o que possibilita um melhor direcionamento dos
investimentos a serem alocados em pesquisas sobre o assunto, além de balizar a
discussdo em torno das principais tendéncias apontadas pelas publicaces (Cesnik &
Santos, 2012).

Buscou-se, assim, caracterizar o perfil dos artigos publicados e discutir as
tendéncias apontadas por essas publicagcdes, de modo a reunir conhecimento atualizado
que propicie maximizar os recursos a serem investidos nos estudos futuros, bem como
otimizar a implementacdo e gestdo de servicos voltados para a atengdo em satde mental
dessa populacdo vulneravel. O estudo de revisdo integrativa foi orientado pela questdo
norteadora: Quais sdo as evidéncias oferecidas pelos estudos sobre o luto antecipatério
vivenciado por familiares de pacientes com cancer?

A coleta dos dados foi realizada em periddicos indexados em bases regionais e
internacionais de dados bibliograficos, a saber: LILACS, SciELO e PubMed, tendo
como recorte temporal o periodo de 2008 a 2018. Essas bases indexadoras foram
escolhidas por sua destacada importancia em distintos campos de producdo do
conhecimento cientifico na area multidisciplinar da saude, como medicina, psicologia e
enfermagem.

Para alcancar o objetivo da pesquisa, foram seguidos 0s seguintes passos
metodologicos, propostos por Broome (2000), para guiar a revisdo da literatura: (a)
realizacdo de um levantamento sistematizado das publicacdes nacionais e internacionais
sobre luto antecipatorio e familia; (b) identificacdo dos autores, tipos de pesquisa, ano
de publicacdo, periddicos nos quais foram veiculados os artigos, origem das
publicacdes, idioma em que foram redigidos, objetivos e resultados obtidos; (c) analise
descritiva dos resultados e avaliacdo critica das contribuicbes oferecidas para a
producéo de conhecimento sobre o tema (Cesnik & Santos, 2012).

A coleta de dados foi realizada em 2018. Para a realizacdo dessa revisao foram
pesquisados artigos indexados pelos seguintes descritores: “luto antecipatorio”,
“cancer”, “neoplasias” e “familia”, e seus respectivos termos correspondentes em
inglés: “anticipatory grief”, “cancer”, “neoplasms” e “family”. Esses unitermos foram
escolhidos de acordo com sua disponibilidade no DeCS - Descritores em Ciéncias da
Salde, combinados entre si, tendo em vista que o objetivo do estudo era localizar
artigos que apresentassem uma intersecgao entre esses termos.
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A busca foi realizada por meio do sistema SIBI da Universidade de S&o Paulo,
uma rede de servigos que disponibiliza um catalogo online que franqueia o0 acesso as
bases de dados eletrbnicas e ao conteddo integral dos periddicos indexados,
possibilitando assim obter os artigos publicados. Na pesquisa bibliografica foram
considerados como critérios de incluséo os seguintes parametros: (a) artigos submetidos
a revisdo de pares; (b) redigidos no idioma portugués, inglés ou espanhol; (c)
publicados entre janeiro de 2008 a outubro de 2018; (d) circunscritos ao tema do luto
antecipatorio em familiares de pacientes com cancer; (€) que apresentavam resultados
empiricos; (f) que disponibilizavam o resumo nas bases de dados. Como critérios de
exclusdo, foram estabelecidos os seguintes limites: (a) apresentagdo sob formato de
dissertagdo, tese, capitulo de livro, livro, manual, editorial, resenha, carta, comentario,
noticia ou critica; (b) estudos de revisao da literatura e estudos de caso.

Apds a leitura dos titulos e resumos, seguiu-se a recuperacdo dos artigos
selecionados, de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo mencionados. Os
artigos recuperados na integra constituiram o corpus da pesquisa. Posteriormente a
leitura atenta dos estudos, seguiu-se a etapa de extracdo dos dados de interesse tendo em
vista 0 objetivo da revisdo. Utilizou-se, para tanto, um formulario apropriado para esse
fim.

Dois pesquisadores extrairam os resultados dos artigos incluidos e os organizaram
por meio da andlise de conteldo, de acordo com as recomendacdes de Minayo (2008).
No passo seguinte, esses dois avaliadores tambem sintetizaram os dados em uma tabela,
segundo o desenho do estudo, amostra, dados coletados e principais resultados.

RESULTADOS

Foram encontrados 151 artigos na base PubMed/MedL.ine, seis na LILACS e seis
na SciELO. Depois de aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo, restaram sete
artigos indexados no PubMed/MedLine e dois nas bases LILACS e SciELO.
Eliminando-se as duplicacfes, a amostra final foi composta por nove artigos (Al-Gamal
& Long, 2010; Ambrésio & Santos, 2011; Anngela-Cole & Busch, 2011; Areia,
Fonseca, Major, & Relvas, 2018; Johansson & Grimby, 2012; Johasson, Sundh, Wijk,
& Grimby, 2012; Mazer-Gongalves, Valle, & Santos, 2016; Pusa, Persson, & Sundin,
2012; Sutherland, 2009).

Apesar da quase universalidade do impacto emocional do diagndstico do cancer,
compreendido muitas vezes como equivalente a uma sentenca de morte, as atitudes
frente a doenca variam de acordo com a cultura. Também é reconhecida a influéncia do
contexto sociocultural na vivéncia e expressdo dos sentimentos relacionados ao luto,
como pontuado por Anngela-Cole e Busch (2011) em estudo com 56 familiares de
quatro culturas proeminentes do estado do Havai, EUA: chineses, europeus americanos,
japoneses e havaianos nativos. Mediante o uso combinado de entrevista e grupos focais,
os resultados do estudo indicaram que, apesar dos estressores serem consistentes em
todos os grupos, foram constatadas diferencas culturais nas respostas ao estresse e no
luto antecipatdrio vivenciado durante o cuidado. Por exemplo, ao lidarem com o luto os
havaianos nativos alegaram que rezar os auxiliava a aliviar a tensdo, enquanto que 0s
europeus americanos apreciavam quando podiam dividir o luto com seu cbnjuge ou
membros da familia, porém, quando cuidavam de um parente, sentiam que era melhor

Silva, Santos, & Oliveira-Cardoso (2019). Vivéncias de familiares de pacientes com céancer:
revisitando a literatura.

144



SPAGESP - Sociedade de Psicoterapias Analiticas Grupais do Estado de Séo Paulo
Revista da SPAGESP, 20(1), 140-153

receber ajuda de pessoas fora do nucleo familiar para ndo sobrecarregarem o conjuge. Ja
0s chineses e japoneses relataram sentir conforto quando podiam expressar sua tristeza
para 0 conjuge, mas consideravam que seria errado revelar tal sentimento a outras
pessoas, pois isso seria visto como um sinal de fraqueza.

No contexto europeu, mais precisamente na Suécia, um estudo realizado por
Johansson e Grimby (2012) avaliou o luto antecipatorio em 49 familiares de pacientes
internados para tratamento oncologico, utilizando como instrumentos entrevistas,
observacdo e a Anticipatory Grief Scale (AGS). Os resultados indicaram que o luto
antecipatorio esta associado a sentimento de tristeza e soliddao, além de choro féacil,
disfungéo cognitiva, comportamentos de esquiva e evitacao, irritabilidade e fraqueza. O
desgaste emocional esteve presente especialmente nos conjuges e, apesar de buscarem
forgcas dentro de si para lidarem com as situagOes adversas, os familiares deixavam de
cuidar de si proprios, expondo-se assim a condi¢des de extrema vulnerabilidade.

Paralelamente, os mesmos autores realizaram um estudo, em conjunto com outros
pesquisadores, no qual compararam o0s resultados obtidos no estudo mencionado
anteriormente com os de outro, que havia avaliado o luto antecipatério em familiares de
pacientes com deméncia, utilizando os mesmos instrumentos (Johasson et al., 2012). Os
resultados indicaram que sentimentos de proximidade com o familiar, choro facil,
distdrbios do sono, interesse diminuido e falta de concentracdo no trabalho foi
percebido de modo similar tanto nos familiares de pacientes com deméncia, quanto nos
familiares de pessoas com cancer. Porém, esses resultados foram mais proeminentes no
grupo de familiares de pacientes com céncer, possivelmente por conter um ndmero
maior de cbnjuges do que o outro grupo. Os autores concluiram que os conjuges sofriam
mais do que os outros familiares, por se sentirem mais préximos do doente e estarem,
portanto, mais expostos aos estressores que permeiam toda a trajetoria do tratamento
invasivo e prolongado (Johasson et al., 2012).

Outro estudo, realizado na Suécia, avaliou a experiéncia de familiares de pessoas
com cancer de pulméo inoperavel, desde o diagndstico até no periodo posterior a morte
do paciente (Pusa et al., 2012). Foram entrevistados 11 familiares, sendo a maioria
conjuges (n = 7). Como resultado, constatou-se que, desde 0 momento da definicdo do
diagnostico até o obito do familiar, os participantes expressaram sentimentos de
ambivaléncia, soliddo, isolamento, angustia e ansiedade, alem da percepcdo de serem
afetados pela mudanca de papeis sociais e familiares. Diferentes estratégias foram
utilizadas para lidar com as situacdes adversas, algumas focadas no problema, tais como
busca ativa de suporte social, pratica de exercicios fisicos, relaxamento e apoio
espiritual, e outras focadas na emocao, tais como evitacdo, distanciamento e negacao).

No contexto canadense, Sutherland (2009) utilizou entrevistas para avaliar o
significado do cuidado na transicdo da vida para a morte do cénjuge. Participaram do
estudo oito esposas de pacientes com cancer avangado. Os resultados indicaram que as
participantes se empenharam para dar significado a sua situacdo ap0s a morte do
parceiro ou, mais especificamente, durante a transicdo para a morte. No percurso que
antecedeu ao Obito, as esposas vivenciaram sentimentos de soliddo e desamparo ao
terem vislumbres de seu futuro sem o cénjuge. Utilizaram comportamentos de esquiva
para evitar entrar em contato com a perda iminente, além de se lembrarem deles de
modo positivo, a fim de criarem memorias aféveis e, assim, aprenderem a ama-los em
sua auséncia. As participantes também cuidavam de seus conjuges em situacéo de final
de vida e tiveram que assumir novos papeis, apesar de seu estado fisico e mental
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fragilizado. A despeito dos enormes desafios, mantiveram acesa a esperanca de cura do
cbnjuge, mesmo que improvavel.

Diferentemente dos estudos mencionados, nos quais o foco foi colocado em
pacientes adultos, Al-Gamal e Long (2010) realizaram um estudo com 170 pais de
criancas diagnosticadas com cancer na Jordania. O objetivo do estudo foi comparar o
luto antecipatorio de pais de criancas recém-diagnosticadas com o de pais de criangas
que haviam recebido o diagnostico de seis a 12 meses antes. Com o auxilio do
instrumento Marwit and Meuser Caregiver Inventory Childhood Cancer (MM-CGI
Childhood Cancer), uma versdo modificada do MM-CGI original, os resultados
indicaram que pais de criancas recém-diagnosticadas com cancer apresentam maiores
respostas ao luto antecipatorio, possivelmente pelo choque e inabilidade de aceitar o
diagndstico. Os autores ainda fazem consideracdes sobre a condi¢éo social das familias
e afirmam que pais com menor renda tém maior probabilidade de experenciar alta
intensidade de luto antecipatorio.

Estudo brasileiro, que interrogou as vivéncias de maes de criancas com cancer que
vivenciaram no contexto familiar a morte de outras criangas que eram companheiras de
tratamento de seus filhos, apresentou uma preocupacdo com os significados dessas
perdas para essas cuidadoras (Mazer-Gongalves et al., 2016). Trata-se de um estudo de
abordagem qualitativa com fundamentacdo fenomenoldgica, na qual foram
entrevistadas sete maes cujos filhos haviam concluido o tratamento oncoldgico em um
hospital terciario do interior paulista. A analise compreensiva dos relatos maternos
evidenciou que, quando as cuidadoras recordavam a morte de uma crianga ocorrida no
mesmo contexto em que seus filhos realizam o tratamento, significavam esse
acontecimento com sofrimento e sentimentos de frustracéo e tristeza. As maes relataram
de forma explicita que sentiam medo diante da possibilidade de alguma crianca morrer
no hospital, pois isso as fazia cogitar a possibilidade do préprio filho ndo lograr
sobreviver, desencadeando assim o luto antecipatorio.

Corroborando os resultados ja encontrados sobre o luto antecipatorio em
familiares de pacientes com cancer, um grupo de pesquisadores portugueses avaliou 112
cuidadores familiares que conviviam com pessoas diagnosticadas com cancer avancado
em situacdo de terminalidade (Areia et al., 2018). Foram avaliadas as variaveis: estresse
psicologico, depressdo, ansiedade, somatizacdo e luto antecipatorio complicado. Os
autores também buscaram determinar os fatores que influenciavam essas respostas.
Foram utilizados diversos inventarios e questionarios, dentre eles a versdo reduzida do
MM-CGI (MM-CGI Short Form), mesmo instrumento utilizado no estudo de Al-Gamal
e Long (2010). Os resultados indicaram que mais da metade dos participantes
apresentou um risco positivo de estresse psicoldgico, depressdo, ansiedade e
somatizacdo. Adicionalmente, mais de um quarto dos participantes apresentou risco de
luto antecipatorio complicado. Individuos mais velhos, mulheres, conjuges, cuidadores
primarios, com necessidades ndo atendidas pelos profissionais de saude e que
enfrentavam prejuizos no funcionamento familiar apresentaram aumento do sofrimento
emocional.

Os autores do referido estudo puderam concluir que cuidadores primarios e
conjuges apresentaram maiores chances de desenvolver respostas ao luto antecipatério
devido a maior consciéncia da morte iminente, proximidade com os niveis de
sofrimento do(a) parceiro(a) e multiplas perdas relacionadas as tarefas de cuidador, tais
como restricdo da liberdade de acles, prejuizos na relagdo com o(a) parceiro(a),
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alteracdo no desempenho de papeis e no envolvimento social, projetos e ambicdes
pessoais (Areia et al., 2018).

Estudo brasileiro, conduzido por Ambrésio e Santos (2011), teve por objetivo
compreender a vivéncia de familiares de mulheres com céncer de mama em relagdo a
possibilidade de morte, considerando-se o estigma de doenca fatal que acompanha a
doenca. Foram incluidos quatro maridos, além de sete filhos, uma nora e um
entrevistado que vivenciava a dupla condi¢céo de genro e marido, ja que tanto sua sogra
como sua esposa haviam sido acometidas pela doenca. Foram realizadas entrevistas
fenomenoldgicas disparadas mediante a questdo norteadora: "Como foi, para vocé, ter
um familiar com cancer de mama?". Os resultados mostraram que a consciéncia da
mortalidade da pessoa querida se agucou para os familiares, que se perceberam também
como seres-para-a-morte e sentiram a necessidade de receberem amparo de
profissionais especializados, evidenciando a importancia de estender os cuidados a
unidade familiar.

DiscuUssAO

Os estudos selecionados se restringiram a grupos de pesquisa de quatro
nacionalidades e, em sua maioria, apresentavam delineamento quantitativo, com uso de
entrevistas, escalas e inventarios. Os artigos descreveram o luto antecipatério como uma
vivéncia predominantemente negativa que os familiares de pacientes com cancer
experimentam, caracterizada por sentimentos negativos como tristeza, angustia,
ansiedade, aflicdo, soliddo, desamparo, e por condi¢bes como labilidade emocional,
sintomas de depressdo e estresse (Ambrosio & Santos, 2011; Areia et al.,, 2018;
Johansson & Grimby, 2012; Johansson et al., 2012; Pusa et al., 2012). Comportamentos
de esquiva da vivéncia aflitiva, adotados como uma forma de lidar com a situagdo de
luto, tambeém foi um dos resultados encontrados (Sutherland, 2009).

E reconhecida a influéncia do contexto cultural na vivéncia e expressdo dos
sentimentos relacionados ao luto, como apresentado no estudo de Anngela-Cole e
Busch (2011) com familiares de quatro culturas provenientes do Havai, EUA. Apesar da
quase universalidade do impacto emocional do diagndstico de cancer, compreendido
muitas vezes como uma implacével sentenca de morte da pessoa adoecida, as atitudes
assumidas pelos familiares frente a essa “sentenca” apresentam variagdes,
especialmente quando se comparam diferentes culturas, de acordo com os distintos
significados atribuidos ao ato de orar ou de expressar tristeza para 0 conjuge e outros
familiares.

Uma das consequéncias mais recorrentes de se ter um ente querido com
diagndstico de cancer sdo as mudancas e a redistribuicdo de papeis entre os familiares,
levando a reorganizacao familiar, que antecipa a perda e acompanha todo o processo de
luto em relagéo ao ente querido (Anngela-Cole & Busch, 2011; Areia et al., 2018; Pusa
et al., 2012; Sutherland, 2009). Os estudos enfatizam os impactos negativos que o luto
antecipatorio acarreta aos cuidadores de pacientes oncoldgicos, sejam eles cdnjuges,
filhos, cuidadores primarios ou outros familiares. No entanto, a maioria das
investigacOes realizadas avalia esses impactos de forma quantitativa, restando uma
lacuna em termos de estudos que utilizem abordagem qualitativa para investigar como
essa experiéncia é vivenciada pelos familiares e que significados sdo atribuidos a essas
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vivéncias em cada etapa do tratamento, considerando o curso imprevisivel da doenca,
gue comumente segue um processo crénico até seu desfecho final. Além disso, por se
tratar de um construto complexo de ser avaliado objetivamente, € desejavel que o luto
antecipatorio dos familiares de pacientes com cancer seja investigado segundo
diferentes metodologias e em diferentes contextos socioculturais.

Os artigos incluidos nesta revisdo apresentam o luto antecipatério como uma
vivéncia dolorosa para todos os familiares, principalmente para os conjuges (Ambrdésio
& Santos, 2011; Areia et al., 2018; Johansson & Grimby, 2012; Johansson et al., 2012;
Sutherland, 2009). De acordo com Areia et al. (2018), o sofrimento do(a) conjuge tende
a ser mais intenso devido a sua maior consciéncia da morte e proximidade com a luta
do(a) parceiro(a) pela sobrevivéncia, em funcdo dos niveis progressivos de sofrimento
fisico e emocional. Também contribui para incrementar o padecimento do(a) conjuge as
multiplas perdas relacionadas as tarefas executadas enquanto cuidadores, tais como a
diminuicdo de sua liberdade pessoal, transformacdes do relacionamento conjugal,
mudancas nos papeis desempenhados e restricdo do envolvimento em atividades sociais,
sem contar 0 menor tempo dedicado a realizacdo de projetos pessoais, oportunidades de
lazer e acOes de autocuidado, o que resulta em um risco aumentado de vivenciar um luto
antecipatério complicado.

Os estudos recuperados evidenciam o movimento defensivo dos conjuges de reter
a expressdo espontanea de suas emocOes, reduzir a amplitude de contato com seus
sentimentos e limitar a livre expressdo de suas necessidades pessoais, na tentativa de se
adaptar a situacdo. Passam a viver em funcdo do(a) ente querido(a) adoecido(a) e
frequentemente sacrificam seu préprio bem-estar, com o intuito de priorizar o
atendimento das demandas do(a) familiar fragilizado (Ambrésio & Santos, 2011). Com
isso renunciam ao direito de usufruirem dos prazeres da vida. Essa concentracdo
exagerada no provimento de cuidados ao outro pode ampliar sua prépria vulnerabilidade,
especialmente quando tendem a automatizar a execugdo das tarefas cotidianas a fim de
se defenderem da dor psiquica e, assim, postergarem 0 contato com o sofrimento
emocional e fisico.

Uma defesa recorrente dos(as) cuidadores(as) é a tentativa de manterem as
aparéncias e se mostrarem sempre fortes e resilientes quando estdo frente a frente com
o(a) parceiro(a), utilizando da racionalizacdo de que a prioridade absoluta deve ser dada
a satisfacdo das necessidades do(a) marido/esposa adoecido(a) (Ambrdsio & Santos,
2011). No entanto, essa atitude estoica pode cobrar um preco alto mais adiante. Para
manter essa autoexigéncia de um elevado padrdo de estoicismo, os(as) cuidadores(as)
podem adotar comportamentos de esquiva, como evitar falar sobre o tratamento com o(a)
parceiro(a) ou silenciar sobre suas angustias e sentimentos de temor e apreensdo frente
ao futuro. Como Sutherland (2009) afirma em seu estudo, os(as) conjuges saudaveis
decidem viver um dia de cada vez para que consigam lidar com a incerteza que
acompanha a evolucdo da doenca de seus/suas parceiros(as) e as surpresas e
sobressaltos que o trajetdria sinuosa do tratamento pode reservar.

Tanto para os cOnjuges como para os demais familiares, ter um(a) parceiro(a) ou
ente querido se submetendo aos efeitos devastadores dos tratamentos contra o cancer se
reveste de significados catastréficos, dado a exposicdo a inumeras perdas e sofrimentos
acumulados em decorréncia dos efeitos debilitadores cumulativos. A questdo talvez se
concentre no quanto cada pessoa pode tolerar a intensidade do sofrimento desencadeado
pela vivéncia do luto antecipatério e, especialmente, em saber quais sdo 0s recursos
pessoais que o familiar dispde para lidar com os desafios e frustraces que essa situacdo
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acarreta por um tempo indefinido. Nesse contexto, conhecer suas necessidades
subjetivas e objetivas, bem como as possibilidades e limites dos recursos de
enfrentamento ativados frente as perdas em cada etapa do tratamento, sdo requisitos
fundamentais para o planejamento da atengéo em psico-oncologia, norteando a atuacéo
efetiva dos profissionais de satde. Nesse cenario, a inclusdo da familia como unidade de
tratamento torna-se um imperativo do plano terapéutico.

Os resultados deste estudo evidenciam que, apesar de reconhecido o impacto do
diagnostico de cancer em todo o sistema familiar, ele tem sido pouco investigado. Desse
modo, é preciso problematizar as razfes pelas quais uma questdo tdo importante, cujo
melhor entendimento poderia auxiliar o familiar a lidar com suas manifestagcdes de
angustia, tristeza e soliddo, tem sido negligenciada ou, pelo menos, nao ter sido ainda
foco de um corpo substancial de investigagoes.

Uma suposicdo para compreender essa aparente falta de interesse dos
pesquisadores pelo estudo do luto antecipatério dos familiares é a dificuldade de se
valorizar o dialogo sobre temas existenciais, como as preocupacdes relacionadas com a
morte e 0 morrer, no contexto das consultas e da proviséo de a¢bes de cuidado em
oncologia (Jungueira, Vieira, Giami, & Santos, 2013). O profissional de saide pode
sentir que ndo esta suficientemente preparado para despertar esse tema durante o contato
com os familiares (Araujo & Nascimento, 2004). Pode, ainda, ndo estar sensibilizado ou
mesmo se sentir constrangido em abordar esse assunto diretamente com o familiar em
um momento no qual a morte se mostra como uma possibilidade concreta. Assim, o
efeito deletério que a interdicdo dessa tematica provoca pode ndo ser percebido no
ambiente hospitalar (Scorsolini-Comin, Souza, & Santos, 2008).

Os servigos oncoldgicos ainda ndo dispdem de programas especificos voltados
para o cuidado das familias (Sinding, 2003; Souza & Espirito Santo, 2008; Stolagli,
Evangelista, & Camargo, 2008; Tavares & Trad, 2005; Waidman & Elsen, 2004). Isso
pode acarretar prejuizos no vinculo terapéutico estabelecido e redefinido durante todo o
itinerario do tratamento, pela possivel desassisténcia em relacdo aos aspectos
emocionais e pela omissdo da oferta de apoio psicolégico que o cuidador claramente
necessita, sobretudo quando estd vivenciando a situacdo de terminalidade de seu
familiar (Oliveira, Santos, & Mastropietro, 2010).

CONSIDERACOES FINAIS

Esta revisdo da literatura teve por objetivo explorar as evidéncias disponiveis no
cenario nacional e internacional acerca do tema luto antecipatério em familiares de
pacientes com cancer. Os resultados permitiram caracterizar a escassez de trabalhos
publicados na area e o perfil dos mesmos, possibilitando discutir as tendéncias
apontadas pelas publicagoes.

Conclui-se que o luto antecipatorio, a despeito de abalar os familiares de pacientes
com cancer em diferentes dimensdes e de se mostrar presente em diferentes cenarios
culturais delineados pelos estudos revisados (norte-americano, europeu e jordaniano),
paradoxalmente ainda é pouco explorado e compreendido. Tal lacuna do conhecimento
necessita ser repensada, uma vez que, segundo a literatura, ndo somente o cuidado deve
ser integral e centrado nas demandas do paciente com cancer, como também nas
necessidades de seus familiares, que sofrem tanto quanto o ente querido.
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Também se detectou, nos estudos revisados, 0 uso quase que exclusivo de uma
abordagem metodoldgica quantitativa, o que indica a importancia de explorar, em
futuras investigacgdes, outros tipos de enfoque, como o qualitativo e 0 uso dos métodos
mistos, que poderdo complementar os achados obtidos até o presente momento. Esta
revisao também permite recomendar a necessidade de conduzir estudos no cenario
nacional, independentemente do tipo de delineamento, de modo a favorecer a
assisténcia integral e permitir que os profissionais de satde, particularmente o psicélogo
hospitalar, possam apoiar os movimentos de ajustamento psicossocial dos familiares
frente aos arduos desafios impostos pelo papel de cuidador.
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