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Introducdo: Observou-se que a morte é um estégio que, apesar de fazer parte da nossa concepcado de vida,
dificilmente é aceito e administrado de umaformafacil ou ndo dolorosa. 1sso pode ser observado em ambos
oslados: tanto do paciente como de quem esta acompanhando este estagio. As doengasterminais afetam as
familias do paciente acometido e se tornam devastadoras em um curto periodo de tempo. Alguém que sempre
apresentou umavidasaudavel e um estilo de vidadiferenciado, de repente, esta prestesamorrer por alguma
doencaquefoi diagnosticado repentinamente. Em momentos de perda, o ser humano sente-se sem estrutura
psicolégica para lidar com certas situacfes de confronto e dor. Dessa forma, cabe ao psicologo orientar o
familiar detodo o processo no qual paciente se encontra, bem como dar um suporte psicol 6gico no momento
daperda; isto é amorte propriamente dita. Objetivo: O presente artigo apresenta uma revisao sistematica
parainvestigar de que forma o paciente terminal encara a possibilidade de morte, e como os profissionais
envolvidos administram as questdes que surgem no decorrer do tratamento da respectiva doenca.
Metodologia: Foram revisadas informacfes apresentadas em trabalhos anteriores, incluidas em artigos
publicados e livros referentes ao tema.

DoencaTerminal, Pacienteterminal, Cancer, Codigo de éticamédica.

Death is a stage that, despite being part of our life understanding, it is hardly accepted and managed easily
or painlessly. This can be observed in both sides: the patient and the one who is following that stage.
Terminal diseases can affect the patient”s family being devastating in ashort period of time. Someone who
always had a healthy life and a distinctive lifestyle, suddenly, is about to die by some disease that was
diagnosed suddenly. In this time of loss, the human being feels no psychological structure to cope with
certain situations of conflict and pain. Therefore, the psychologist can account for the family’s guide
throughout the process the patient is undergoing as well as provide psychological support at thistime, that
is, the death itself. Objective: This paper presents a systematic review to investigate how the terminally ill
patient deals with the possibility of death, and how professionals manage issues that arise during the
treatment of the disease. M ethodology: Information presented in previousworkswasreviewed, includedin
published articles and books on the theme.

Terminal Disease, Terminally |11 patients, Cancer, Medical Code of Ethics.

Pacientesterminais

A morte representa, essencialmente, o poder sobre o qual ndo
temos nenhum controle, invisivel, inatingivel, indomavel,
desconhecido. Tememos a morte por ndo sabermos como sera
0 Nosso encontro com ela, em que momento da nossa vida
ocorrera, 0 que representara para nost.

O adulto é preparado, pelapropriavida, uns mais outros menos,
paraavelhice. Mas, raramente alguém é preparado paraa morte'”
Quanto a separacao e tristeza, a perda de uma pessoa amada é
uma das experiéncias mais intensamente dolorosa que o ser
humano pode sofrer. E penosa ndo s para quem experimenta,

como também para quem a observa, ainda pelo fato de sermos
t&o impotentes para ajudar’®

A doenca faz parte da salide assim como a morte faz parte da
vida. Essas palavras nos causam desagrado, mastem avantagem
de poderem ser comprovadas por qualquer pessoa, bastando
paraisso uma observacdo imparcial dos fatos?2.

O rétulo “paciente termina” €, muitas vezes, usado de uma
forma estereotipada com pacientes que apresentam doengas
com prognostico reservado, [...] O problema deste rétulo é a
estigmatizac&o do paciente, que vé-seinserido naquelasituagéo
em que se diz: “ndo hamais nadaafazer”, e em que amorte é
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iminente. Esta situacdo pode provocar uma série de outros
problemas[..] %

No paciente terminal é importante tratar os sintomas e ndo a
doencas. Um dos aspectos mais degradantes é a dor, e hoje ndo
se concebe mais que o paciente sofra com ela e tenha de pedir
analgésicos para o seu aliviot.

Pacienteter minal infantil

A questéo daorigem davidae damorte esta presente nacrianca,
ao contrario do que muitos adultos pensam. A crianca esta em
contato com a morte, sgja a sua propria, a de uma pessoa
proximaZ. A crianca com doenca cronica, que necessita de
visitas regulares ao hospital, pode encontrar dificuldades e
obstaculos nasuavidasocial e familiar, como, por exemplo, a
restricéo do convivio social, auséncias escolares frequentes e
aumento da angustia e tensdo familiares®

E importante que o(a) médico(a), responsavel direto pela(o)
paciente, tenha a preocupacéo em informar adequadamente a
essa pessoa e a suafamiliasobre asuareal condi¢do?. O autor
Knobel ressalta que “os profissionais da equipe evitam esse
contato devido adificuldade de se confrontar com asincertezas
sempre presentes’ %,

E interessante observar que o trabalho clinico com criancas
gue tem histoérias de perdas significativas e dados de pesquisa
com criancas portadoras de doencas graves ou terminais
informam que todas el astemem amorte e costumam expressar o
seu temor por meio de desenhos, jogos e historias. Em situactes
Ccomo essas, no entanto, as angustias dos adultos, devido a
nado-elaboracdo de seus proprios lutos; dessa forma, a parte
infantil do adulto identifica-se com a crianca e, embora
raciona mente ele deseje poupar a crianca da dor, € a sua dor
que esta, na verdade, sendo evitada®.

O cancer, por ser umadoenca cronica, também expde acrianca
eseusfamiliares aoutras situacdes estressantes, que se somam
a possibilidade de internagao®

Nos tltimos 25 anos (1975-1999) muitos avangos ocorreram em
todos os grandes centros médicos no atendimento de cancer
infanto-juvenil, o que resultou num declinio importante na
mortalidade [....] por ser o cancer doencarara até o segundo e
terceiro periodo, deu-se aformacgéo de grupos multidisciplinares
na avaliacdo histopatolégica e na elaboracéo de protocol os
terapéuticos, em associagdo com servigos pediatricos
oncol égicos de varios centros nacionais ou internacionais®.

Céncer

Indubitalvemente o cancer € um problema de salide publicano
Brasil, constituindo a segunda causa de morte por doenca no
pais?® Suapronunciasuscita, antesumaidéiatécnica, fantasias
dedor, morte e sofrimento, com caréter persecutorio tao evidente
gue é comum as pessoas negarem-se a pronuncia-la,
substituindo-a por “aquela doenga” [...]%.

O periodo de diagnostico pode ser traumatico, principa mente
se é prolongado ou termina com a confirmacéo de uma doenca
gue € ameacadora a vida®. [...] acomunicagdo do diagnostico
deve ser individualizada e considerada como parte de umacadeia
de eventos que continuam ao longo da doenca®.

O céncer ocupaum lugar de destaque no contexto das doencas
crénico-degenerativas, com maisde 11 milhdes de casos novos
e sete milhGes de mortes, por ano, no mundo. Trata-se, portanto,
de uma doenca de alta prevaléncia global e, em nosso meio,
verifica-se aumento importante damortalidade apartir dostrinta
anos de idade, em especial, na populagéo geriatrica, naqual se
concentram as maiores taxas®.

Lutar contrao cancer € umabatalhadetodos e se asmesmas se
sentissem abandonadas, com certeza ndo teriam sucesso em
suacaminhada de exames, tratamentos agressivos e, se possivel,
0 tédo almejado diagndstico de cura?.

O pacienteterminal eafamilia

Aprender alidar com as perdas num contexto de uma doenca
cronica como o cancer € um desafio que poucos se propdem a
discutir, e muito menos a enfrentar. Ajudar individuos com
doencas avancadas e potencial mente fatai s (doencas terminais)
e seusfamiliares num dos momentos mais cruciais de suasvidas
€ uma atividade ou um modelo de atencdo a salide que vem
sendo denominado “cuidados paliativos®.

E importante salientar que todaafamiliadeve estar consciente
da necessidade de apoio que deve dispensar ao doente
com cancer umavez que o enfrentamento poderasetornar mais
seguro e tranquilo, conduzindo essa pessoa a um tratamento e
cuidado que possa promover se ndo acura, mas um conforto ao
longo de sua caminhada pos-diagnéstico®. A resiliéncia na
familia, refere-se aos processos adaptativos damesma, amaior
e melhor capacidade de enfrentar os sofrimentos?. A relacéo
com o pacienteterminal pode ser prejudicadase os membros da
familiando significam amorte em suas propriasvidas e projetam
esse medo sobre o ente querido?®.

O luto ndo comegacom amorte, e sim quando a pessoa percebe
que €ela é inevitavell’. O luto, mesmo quando considerado
normal, ndo significaque ndo sejadoloroso ou que ndo exijaum
grande esforgo de adaptacao as novas condicdes de vida, tanto
por parte de cadaum dosindividuos af etados quanto no sistema
familiar, que também sofreimpacto em seu funcionamento eem
sua identidade®

O profissional diantedo pacienteter minal

Muitos profissionais de salide apresentam dificuldade em se
relacionar com pacientes com prognostico de morte e em fase
terminal, isso se deve em parte as caracteristicas apresentadas
pelo paciente nessa fase e principalmente adificuldade interna
que sentem em lidar com o problemat®.

O homem de hoje, por razées historicas e culturais, encara a
morte como um problema. A despeito da enorme projecéo
alcangada pelo assunto em anos recentes, 0s sentimentos e
atitudes dos estudantes de medi cina e dos médicos com relacéo
a morte e ao morrer sdo pouco conhecidos. Compreendé-los
melhor poderia resultar ndo apenas na resolucdo de
determinadas dificuldadesinerentes ao tema, como aprimorar a
relagdo médi co-pacienteterminal”.

Os profissionais de salde s6 conseguirdo lidar melhor com o
paciente com doengaterminal quando compreenderem amorte
enquanto parte da condicdo de se estar vivo, sem tentar
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sobrepujé-la nem encaré-la como um desafio. Os sentimentos
de frustracdo e de incompeténcia experimentados pelos
profissionais de salide também podem ser vistos como uma
castracdo, pois denotam uma limitac&o e umaimpossibilidade
diante de algo que € maior e mais forte do que todo o saber
meédico e toda a tecnol ogia disponivel: amorte™.

Mesmo quando acurando é mais possivel, sempre existiraum
resto de esperanca, por parte do paciente e suafamilia, de que
ocorreraum milagre. O papel do médico € entender, aceitar o
enfermo e cuidar dele.

A dificuldade do profissional de cuidar do pacienteterminal, de
compreender que adlvidasemprevai existir e que um paciente
considerado terminal pode morrer ou voltar a sua sobrevida e
ter uma sobrevida digamos estimavel, portanto nada é certo
tudo é incerto, certeza maior é de que ndo temos certeza de
absolutamente nada'®.

No caso do paciente terminal, as pessoas proximas enviam
mensagens verbai s e ndo-verbaisincongruentes, em que tentam
ocultar fatos ao paciente, como por exemplo, o diagnostico de
umadoencafatal, o agravamento do quadro, ou aiminénciada
morte. Estas tentativas de ocultamento sdo muitas vezes
infrutiferas, porque amaioriados pacientesja sabe dagravidade
do seu caso pelas préprias manifestagdes corporaist.

Para que o paciente consiga abarcar grande parte deinformagéo
quelheé prestada, devemosfalar deumaformasimpleseclara,
evitando a0 méximo os termos técnicos; rever a situacéo e
verificar se o doente percebeu ainformacdo que Ihe foi dada;
dar asinformagdes maisimportantes no principio ou no fim da
conversa, porque habitualmente o que se diz no meio é
compl etamente esquecido pelo paciente™,

O psicdlogo pode aparecer neste cenario como um agente
facilitador desta relagéo equipe/paciente/familia, propiciando
um espaco continente para que as emogdes desencadeadas
neste processo possam ter liberdade de expresséo e deste modo
possam vir a ser entendidas e acolhidas?®.

O ambientehospitalar

A delicada relagdo entre o cuidador e o individuo ao final da
vidapermiteinferir que ahumanizacdo, muitasvezes, estalonge
de acontecer. Se o0 objetivo € aperfeicoar a qualidade dos
cuidados oferecidos a essa populacdo, torna-se fundamental
reconhecer as necessi dades dos cuidadores formaiseinformais
e estabel ecer estratégias de suporte para 0s mesmos'.

O ambiente hospitalar representa, para o enfermo, a perda de
sua identidade, de sua individualidade e de sua autonomia,
Para o paciente na iminéncia da morte, a instituicdo familiar
pode ter um valor bastante significativo, além de favorecer o
surgimento de sentimentos de solidéo e abandono. Para o
paciente terminal, a hospitalizac&o pode representar algo ainda
mais assustador®.

A mudanca de comportamentos relacionados com a salide é
geralmente um processo dificil e complexo, queimplicaque o
sujeito tome a decisdo de mudar, opere umamudancaefetivade
comportamento e mantenha 0 novo comportamento a longo
prazo. Estes objetivos ndo sdo geralmente obtidos pelas
intervengdes médicas. Aquel as etapas do processo de mudanca

de comportamentos relacionados com a salide exigem uma
estratégiaglobal que envolve diferentestipos e diferentesfocos
de intervencao®.

Etica
A éticada uma conotacdo diferente a essas afirmagoes, ao
considerar que o sofrimento causado pela decisio de prolongar
avidaéqueasclassificaem ordinariase extraordinérias. Assim,
em um paciente terminal, quando houver um consenso sobre a
irreversibilidade do estégio de suadoenca(morteinevitavel), a
prioridade serd o principio da ndo-maleficéncia, sendo
consideradas ordinarias apenas as condutas que manteréo o
paciente em situagdo confortavel®
O cadigo de éticamédicamencionaque o pacientetem o direito
de decidir sobre as préaticas médicas, exceto em casos de
eminenterisco de morte.

Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico
oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem
empreender acdes diagndsticas ou terapéuticas indteis ou
obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade
expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu
representante legal®
O dilemaético de como cuidar de quem se encontranaiminéncia
da morte exige muito mais do que conhecimentos acerca da
doenca ou mesmo das caracteristicas de um paciente em fase
terminal. O agir ético nessetipo de situagdo envolve umaespécie
de consciéncia que so pode ser desenvolvida quando sentimos
aesséncia, aindividualidade do paciente. Como na ética, para
cuidar ndo existem regras, apenas orientacdes que nem sempre
podem ser generalizadas™.
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