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RELATO DE EXPERIENCIA

A ética no cuidado durante o processo de morrer:
relato de experiéncia

Ethics in care during the dying process: case report

Etica en la atencion durante el proceso de morir: relato de experiencia

RESUMO

Diante da ética de cuidar de quem esté& na iminéncia da morte, o presente trabalho foi realizado, tendo por
objetivos relatar a experiéncia de acompanhamento domiciliar e promover reflexdo a respeito do dilema ético
de cuidar de um paciente em fase terminal. Concluimos que o agir bioético nesse tipo de situa¢éo envolve uma
espécie de consciéncia que s6 pode ser desenvolvida quando sentimos a realidade do paciente. Percebemos,
também, a importancia da abordagem interdisciplinar, como estratégia para a assisténcia holistica ao paciente
em fase terminal e a necessidade de voltar nossos olhares para um cuidado onde a cura néo € o objetivo, mas
sim a qualidade de vida nos momentos finais.

Descritores: Cuidados de enfermagem; Etica; Doente terminal.

ABSTRACT

This study considers ethical issues related to the terminally ill. Its aims are to report the experience of home care
and to promote a reflection about the ethical dilemma of caring the terminally ill. We concluded that the bioethical
acting in this kind of situation involves a kind of conscience that can only be developed when the patient's reality
is understood. We also realized the relevance of an interdisciplinary approach as a strategy for the holistic care
to the terminally ill and the need to give attention to care when the cure is not possible, but the quality of life in the
last moments of life.

Descriptors: Nursing care; Ethics, Terminally ill.

RESUMEN

Delante de la ética de cuidar de quién esté en la inminencia de la muerte, el presente trabajo fue realizado, con
objetivos de relatar experiencia de acompafiamiento domiciliar y promover la reflexién con respecto al dilema
ético de cuidar de un enfermo terminal. Concluimos que la accién de la bioético en ese tipo de situacion envuelve
un tipo de conciencia que so6lo puede desarrollarse cuando sentimos la realidad del enfermo. Percibimos, también,
laimportancia del abordaje interdisciplinar como estrategia para la asistencia holistica del enfermo terminal y la
necesidad de volver nuestras miradas para un cuidado donde la cura no es el objetivo, pero la calidad de vida
en los momentos finales.

Descriptores: Atencion de enfermeria; Etica; Enfermo terminal.
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1. INTRODUCAO

A ética e o cuidado ao paciente que tem como progndstico a morte, mantém uma estreita
relacdo. Boff® ressalta que o cuidado é uma atitude de ética minima e universal, capaz até de
prolongar a duragdo de vida do ser cuidado. Acrescenta, ainda, que o cuidado pode ter o poder,
ndo s6 de prolongar a vida, mas, sobretudo, de melhorar sua condi¢do para ser cuidado, mesmo
no curto periodo de existéncia que Ihe resta.

0 dilema bioético surge exatamente quando questionamos: como cuidar de quem dispde de tdo
pouco tempo? Devemos manté-lo no hospital, onde ele terd um maior suporte tecnoldgico, ou leva-
lo para casa, para que ele possa desfrutar dos Gltimos momentos que lhe restam ao lado das
pessoas queridas? E nosso dever aliviar seu sofrimento, com a utilizag&o de potentes analgésicos,
mesmo sabendo que estes causam dependéncia quimica? Afinal, devemos falar de morte com
quem sabe que a sua esta proxima? Essas sdo algumas das muitas indagaces que um profissional
de satde desenvolve, ao se deparar com um paciente fora de possibilidade de cura.

Esse dilema representa o perfil do homem a partir do século XX, que, segundo Kévacs®, mantém
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com a morte uma relacéo distante, que inconscientemente esquiva-se
da morte e a considera vergonhosa, um fracasso, que deve ser ocultado.
Isso se reflete, sobretudo, durante a formagdo académica, quando
aprendemos que devemos lutar pela vida, que uma vida perdida
representa uma derrota. Por isso, ndo somos preparados para trabalhar
situacdes em que a continuidade da vida é uma possibilidade remota
ou nula.

Para lidar com o paciente terminal, é de fundamental importancia o
olhar voltado para a pessoa; visando, primordialmente, o bem-estar,
nos momentos que Ihe restam. Para tanto, ndo se deve limitar o paciente
a um 6rgdo doente e deixa-lo passivo no processo do cuidado. Partindo
desse pressuposto, 0 PLUS (Projeto Integrado de Pesquisa e Extensao
em Perda, Luto e Separagao) propds a realizacdo de uma assisténcia
complementar para pacientes em fase terminal, visando promover uma
interagdo entre este tipo de paciente e estudantes de enfermagem,
medicina e psicologia, com a finalidade de prestar uma assisténcia com
foco na humanizagdo, assim como sensibilizar os estudantes quanto
ao agir bioético, quando ndo é possivel curar, apenas cuidar.

Entendendo a necessidade de se trabalhar a questdo da morte a
partir de uma abordagem bioética, propomo-nos, aqui, relatar nossa
experiéncia durante o acompanhamento dos Gltimos dias de vida de um
paciente terminal em seu domicilio.

2. OBJETIVOS

—Relatar a experiéncia de acompanhamento domiciliar de um
paciente em fase terminal;

— Promover reflexdo a respeito do dilema ético de cuidar de um
paciente em fase terminal.

3. PERCURSO METODOLOGICO
3.1 Apresentando o PLUS

O PLUS, um Projeto de pesquisa e extensdo, que tem como sigla as
palavras Perda, Luto e Separagdo, vem sendo desenvolvido com o intuito
de suscitar a discussdo entre profissionais e académicos da area da
salde e areas afins em torno dos temas de perdas, lutos e separacdes
como parte de seu propdsito de extenséo universitaria.

O projeto é composto por estudantes dos cursos de graduagéo em
Enfermagem, Medicina e Psicologia da Universidade Federal do Ceara
(UFC), orientados por uma doutora em enfermagem da area da saude
mental, professora do Curso de Graduag&o em Enfermagem da UFC e
em colaboracéo com outros profissionais da &rea da salide uma doutora
enfermeira e psicéloga, um enfermeiro assistencial e a equipe do hospital
no qual desenvolvemos nossa pesquisa.

Destacamos que desenvolvemos atividades de forma interdisciplinar,
promovendo o compartilhamento do conhecimento entre as profissdes
e cursos de graduacao envolvidos.

As atividades realizadas pelo Projeto PLUS envolvem a promogéao
periddica de eventos direcionados a comunidade académica, publicacéo
e veiculagdo de produgdes cientificas nos diversos meios de
comunicagdo, estabelecimento de grupos de estudos, pesquisas e
treinamentos do corpo discente através de encontros periddicos para
discutir o tema a que se propde e a prestagao de servicos a comunidade
em geral, através da participagdo em atividades de institui¢des de
referéncia no atendimento a pacientes terminais.

3.2 Compreendendo a importancia da assisténcia em domicilio

O ambiente hospitalar representa, para o enfermo, a perda de sua
identidade, de sua individualidade e de sua autonomia, além de favorecer
o surgimento de sentimentos de soliddo e abandono. Para o paciente
terminal, a hospitalizagdo pode representar algo ainda mais assustador.
A morte nos hospitais, como caracteriza Kévacs®, tornou-se um ato
solitario, mecénico e doloroso, tendo em vista a énfase que se da ao
desenvolvimento tecnolégico em detrimento de questées humanas mais
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relevantes. Sendo o hospital comprometido com processo de cura, como
afirma Angerami-Camon®, o paciente terminal representa desafio para
os profissionais desse ambito, que buscam proteger-se contra o risco
de uma possivel falha, a morte. Assim, o paciente terminal, desprovido
de sentido existencial, representa um fracasso da instituicdo, como bem
coloca Kilbler-Ross®, ndo havendo nesse sistema nada que venha suprir
a caréncia humana. O paciente necessita de cuidados que se sobrepdem
a tecnologia e a cura.

Para o0 paciente na iminéncia da morte, a instituicdo familiar pode
ter um valor bastante significativo. Para muitos homens, a familia é a
fonte da felicidade, sem a qual o homem esta desprovido de algo
estimulante®. De acordo com Kiibler-Ross®, o cuidado domiciliar requer
menor adaptacdo do paciente, uma vez que no ambiente domiciliar
residem referéncias, sua identidade, e isso se constitui numa forma de
“resgatar” a vida. O home care (cuidado domiciliar) representa uma
alternativa mais humana, permitindo ao paciente readequar-se ao seu
ambiente, obtendo um maior conforto e proximidade com a familia. A
equipe responsavel pelo home care é composta por profissionais que
realizam atividades ligadas a terapéutica medicamentosa, cuidados de
enfermagem, assisténcia psicoldgica e social ao paciente e a sua familia.
Trata-se, portanto, de um trabalho interdisciplinar.

Tentando compreender o contexto no qual é realizado o home care
e visando amenizar o estresse experimentado pelo paciente em fase
terminal e por sua familia, o PLUS realiza o atendimento domiciliar,
uma modalidade de assisténcia a pacientes nestas condi¢fes, com o
proposito de executar atividades diversificadas e especificas, buscando
promover a melhora da auto-estima, a compreensdo saudavel dos
sentimentos e da situagdo vivenciada, bem como outras necessidades
apresentadas.

3.3 Entendendo o contexto para implantacdo do atendimento
domiciliar

0 atendimento domiciliar é realizado com pacientes submetidos ao
home care de um hospital na cidade de Fortaleza-Ceara. O contato
inicial entre os estudantes e 0s pacientes da-se na primeira visita
realizada, em que dois integrantes do PLUS participam juntamente com
a equipe de home care do hospital especializado em cancer em estudo,
que ja vem acompanhando o paciente, sendo esta composta por uma
médica, uma enfermeira e uma assistente social. A partir dessa visita,
os integrantes se identificam para o paciente, apresentam o projeto e
esclarecem a finalidade de sua presenga. Caso o0 paciente aceite 0
atendimento oferecido, cabera aos estudantes o estabelecimento de
novos contatos para que as atividades sejam efetivadas.

Os integrantes do PLUS, antes de iniciarem o atendimento domiciliar,
passam por trés fases preparatorias:

18- participacdo em grupos de estudo: quinzenalmente, integrantes
novos e veteranos do PLUS se reinem para ler e discutir assuntos
pertinentes a tematica “morte e morrer”;

23- observacdo no ambulatério do hospital: apds obterem o
conhecimento tedrico acerca do contexto que envolve um paciente em
fase terminal, os estudantes sdo encaminhados a observar a realidade
desses pacientes;

32 - acompanhamento do home care: nessa etapa, 0s estudantes
acompanham diversas visitas realizadas pela equipe multidisciplinar do
hospital em estudo. Apds sentirem-se preparados, discutem entre o
PLUS e a equipe multidisciplinar do hospital a possibilidade de
atendimento domiciliar de um paciente.

O atendimento € realizado por dois académicos de cursos diferentes,
visando a promog&o da interdisciplinaridade e a contribui¢éo de distintos
saberes na assisténcia ao cliente. O acompanhamento é realizado
através de visitas domiciliares semanais. As atividades realizadas
durante cada visita sdo estabelecidas de acordo com a demanda do
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paciente. N&o ha tempo determinado ou pré-estabelecido para o fim
das visitas. Cada visita é registrada em relatorio e discutida entre os
integrantes do PLUS.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO
4.1 Implantando o atendimento domiciliar

0 atendimento domiciliar como atividade complementar do home care
do hos pital em estudo é um dos projetos pioneiros do PLUS. Entretanto,
a idéia s passou a ser amadurecida recentemente, quando fomos
impulsionadas por um grande desejo de compreender a realidade de um
paciente que esta diante de sua prdpria morte. Partindo da indagacéo:
“como agir de forma ética no cuidado de quem esta vivenciando o processo
do morrer?”, diversas discussoes foram levantadas.

Como eixo norteador para a realiza¢do do atendimento domiciliar,
utilizamos os direitos do paciente incuravel, descritos por Whitman e
Lukes®, dentre os quais encontramos o direito de expressar sentimentos
e emoc0es diante da morte, o direito de receber respostas honestas e 0
direito de ser cuidado por pessoas sensiveis, humanas e competentes
que procurardo compreender e responder as necessidades e ajudar a
enfrentar a morte. Nosso atendimento foi também baseado nas fases
cinco do morrer de Kiibler-Ross®:; negagéo, quando o paciente nega
sua doenga, evitando falar sobre ela ou apresentando expressdes como
“s6 pode haver algum erro”, “vou procurar outro médico” e “estou 6timo”;
raiva, onde o paciente torna-se, por vezes agressivo inclusive com
pessoas de seu convivio por saber que vai morrer e considerar essa
situacdo injusta com ele; barganha, fase na qual o paciente tenta apegar-
se a algo na esperanga de curar-se e escapar da morte; depresséo,
consciente de que a cura nédo é possivel, o paciente sente-se deprimido
e isola-se do mundo; e aceitacao, quando o paciente aceita sua condi¢do
e procura resolver pendéncias para que seu fim seja tranq(iilo.

Conforme estabelecido, nds, estudantes de enfermagem e psicologia,
apos realizarmos as fases de preparagdo, selecionamos um paciente
que aceitou de livre e espontinea vontade a realizagdo de nosso
atendimento. Descrevemos as datas e avaliacdo do paciente e das
académicas que realizaram o acompanhamento conforme descri¢do no
Quadro 1.

Antes da realizag8o da primeira visita, reunimo-nos e discutimos as
possibilidades de intervengdes com o paciente e sua familia, dentre
elas o relaxamento, técnicas alternativas para alivio da dor ou mesmo o
esclarecimento de questdes relacionadas ao processo vivenciado pelo
cliente. Entretanto, percebemos que a maior necessidade apresentada
pelo paciente foi a escuta atenta. Durante aproximadamente uma hora
estabelecemos a técnica de escuta terapéutica, onde o paciente relatou
suas conquistas profissionais e pessoais. Ao final do encontro, o cliente
referiu sentir-se em condi¢Bes melhores e manifestou o desejo de
continuarmos a realiza¢éo do atendimento. Observamos que, relatando
suas vitdrias, de certa forma, 0 paciente resgatava um pouco da vida
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que estava prestes a perder. Identificamos que nosso cliente vivenciava
a primeira das cinco fases do processo do morrer, descritas por Kibler-
Ross®, a fase de negacdo. Como caracteristica desta fase, o paciente
evitou falar de sua doenga em todos os momentos da visita.

Na segunda visita, concordando com Carvalho et al®, percebemos
que a ética pressupde o0 paciente como um ser capaz de expressar
desejos e de nos indicar caminhos que, muitas vezes, ultrapassam 0s
limites confortaveis da ciéncia. Assim, o didlogo livre, sem a preocupagéo
constante em falar sobre e cancer, passou a ser a prioridade daquele
momento. O paciente expressou magoas e insatisfacdes diante de seu
estado de satde e da grande injustica que a doenca representava para
ele. Nosso cliente experimentava a segunda fase do morrer, a raiva®.
Direcionamos o didlogo no sentido de que o cliente compreendesse
melhor seu prdprio sentimento. Sua esposa, que vivenciava momentos
de estresse em virtude da situagdo do marido, recebeu também
orientacOes a respeito das reagdes caracteristicas de um paciente no
processo do morrer. Identificando o estresse experimentado pelo
paciente e sua esposa (e cuidadora), discutimos no PLUS diversas
atividades que proporcionassem o alivio de tensdes e que se
adequassem a situagdo do paciente e de sua esposa.

Ao realizarmos a terceira visita, descobrimos que nosso paciente
tinha uma grande afinidade pela leitura. Sua esposa, por outro lado,
revelou grande empatia pela musicoterapia. Incentivamos o casal a
realizar essas atividades. Conforme ja havia afirmado Boff®, sentimos
que a consciéncia a respeito do cuidado adequado surge sempre em
momentos criticos, quando temos a oportunidade de alcancar as raizes
da ética, que emerge de algo além da razdo, a afetividade.

Durante a quarta visita, notamos a auséncia de sinais de estresse e
revolta com a doenga no casal; entretanto, 0 paciente mostrou-se
bastante introspectivo. Iniciava-se a fase de depresséao/aceitagdo da
doenga, onde, de acordo com Kiibler-Ross®, o paciente isola-se do
mundo ao adquirir uma consciéncia mais profunda a respeito da
proximidade do fim de sua vida. O paciente conversou pouco conosco,
referindo “falta de &nimo”. Conversamos com sua esposa, a qual afirmou
que as intervengdes realizadas na visita passada foram executadas
pelo casal e Ihes proporcionaram grandes beneficios.

Na quinta visita, 0 paciente, em decadéncia fisica, hesitou em nos
receber. A esposa nos explicou que ele gostaria de conversar conosco,
mas ndo queria que vissemos que a doenga estava “vencendo”, que
ele iria morrer. Decidimos respeitar o desejo do cliente que optou por
continuar conversando conosco apenas ao telefone. Novaes® diz que
as acles realizadas com um fim j& fazem parte do proprio fim por
constituirem um caminho para ele.

O declinio das fungdes vitais de nosso cliente foi distanciando cada
vez mais sua ligagdo conosco. Todavia, embora para alguns, a morte
do paciente represente uma falha, apds a realizagdo desse

Datas Inicio da Visita|Término da Visita|Avaliagdo do Paciente IAvaliacdo das Académicas

03/03/2004 13:30h 15:00h Sentiu-se bem e expressou o desejo de [Perceberam o quanto é importante para o paciente ser escutado.

12 visita lcontinuar o atendimento

09/03/2004 14:00h 15:30h Referiu sentir-se bastante magoado com|Sentiram o quanto € dificil para o paciente e para a sua familia o processo

22 visita la sua vida, mas aceitou as intervencdes |do morrer. Identificaram que o paciente encontrava-se na fase de raiva.
realizadas e incentivadas.

17/03/2004 13:00h 15:40h IAfirmou que as intervengdes Observaram que o paciente e sua esposa hdo apresentavam sinais de

32 visita incentivadas na visita passada lestresse aparentes. Suspeitaram que o paciente iniciava a fase de
proporcionaram beneficios. depresséo.

31/03/2004 14:00h 15:00h N&o aceitou 0 acompanhamento. Concluiram que o paciente estava na fase de transicdo entre a depressao e

42 visita Encontrava-se em total isolamento. laceitacdo da doenca. Decidiram aceitar o pedido do paciente e continuar o

latendimento na outra semana.

06/04/2004 13:00h 15:40h IAfirmava estar satisfeito pelas O paciente apresentava claros sinais de aceitagdo de sua doenca e morte.

Sa. visita intervencgdes realizadas pelas Decidiram aceitar o pedido do paciente e continuar o atendimento sé por
lacadémicas. contato telefénico. Faleceu duas semanas depois.

Quadro 1. Distribuicdo das observac¢des desenvolvidas no acompanhamento domiciliar.
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acompanhamento sentimos uma sensagao de realizagdo por termos
contribuido para um caminho menos solitario e, apesar de tudo, mais
digno para a morte. Um caminho onde a vida foi evidenciada a todo o
momento, onde aprendemos que existem situagdes em que agir de forma
ética ndo significa necessariamente seguir regras, modelos ou teorias,
mas desenvolver a sensibilidade para superar dilemas, nos quais, de
uma forma ou de outra, estaremos sempre envolvidos®.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

Lidar com a morte do outro nos fez refletir sobre nossa propria morte.
Percebemos o quanto isolamos a idéia da finitude e 0 quanto estamos
despreparados para enfrentar a perda, mesmo sabendo que a morte é
uma das poucas certezas que temos na vida. Somos frageis diante da
morte, mas como nao podemos evita-la, devemos, pelo menos, lutar para
que nossos pacientes experimentem o processo do morrer de forma mais
digna.

O dilema ético de como cuidar de quem se encontra na iminéncia da
morte exige muito mais do que conhecimentos acerca da doenca ou
mesmo das caracteristicas de um paciente em fase terminal. O agir
ético nesse tipo de situacdo envolve uma espécie de consciéncia que
s6 pode ser desenvolvida quando sentimos a esséncia, a individualidade
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