CATHIVAR: HUMANIZANDO O ATENDIMENTO EM CANCER E AIDS

INTRODUCAO

Este projeto de pesquisa foi inicialmente proposto por um grupo de alunos da
disciplina optativa Sociologia Médica do curso de graduacdo da Faculdade de
Medicina da UFMG. O tema da pesquisa é relativo aos cuidados paliativos
dispensados a pacientes terminais, objeto de intenso debate em foruns sobre a
humanizacdo da atencdo médica.E inegavel que os servigos na area da salde
tém alcancado enorme avanco cientifico e tecnologico, assim como um grau de
desenvolvimento de conhecimento invejavel para qualquer ciéncia que pretenda
cuidar do ser humano. No entanto, também parece haver um consenso de que a
evolucdo do conhecimento técnico-cientifico ndo tem sido acompanhada por um
correspondente avanco na qualidade do contato humano presente em toda
intervencdo de atendimento ao paciente. Circunstancias sociais, éticas,
educacionais e psiquicas ligadas a saude, a doenca e as formas de intervencéo
sdo, muitas vezes, subestimadas e até mesmo desconsideradas. Esse fato torna-
se mais evidente quando se considera a questdo do paciente terminal, que
necessita de um atendimento mais humanizado, tendo-se em vista que a
possibilidade de cura praticamente inexiste, restando ao profissional proporcionar
a esse paciente uma morte digna. O interesse por essa temética foi despertado
pela percepcdo de que o curriculo médico ndo contempla, de modo sistematico,
guestdes sobre a morte e sobre a atuacao do profissional médico no momento em
que o paciente recebe o rétulo social de "desenganado”, ou seja, quando a
intervencao da tecnologia médica ndo mais seria eficaz para restaurar a saude.
Também o relato da experiéncia vivida por um dos membros do grupo na Clinica
Nossa Senhora da Conceicdo, clinica especializada em cuidados a pacientes
terminais contribuiu para reforcar o interesse no tema.Pareceu ainda que um
problema médico-social como esse, que escapa ao modelo dominante da
intervencdo médica, poderia ser apropriadamente abordado a partir da visdo das
ciéncias sociais, complementando o enfoque clinico. Por sua vez, a possibilidade
de desenvolver o estudo em dois locais - na Clinica Nossa Senhora da Conceigéo
de Belo Horizonte, lugar de acolhimento de doentes terminais de baixa renda e no
Hospital das Clinicas da UFMG - oferece a oportunidade de confrontar modelos de
cuidados e sugerir pistas para novas pesquisas e contribuir para 0 movimento de
humanizagéo do atendimento hospitalar.

JUSTIFICATIVA

A relacdo médico-paciente, no estagio terminal da doenca, apresenta problemas
especificos que se revestem de grande importancia para a ética bio-médica. A
doenca é a experiéncia da fragilidade que provoca, na situacdo terminal, a
conseqiiéncia aguda da mortalidade, da finitude da existéncia. E uma situagéo
complexa porque ultrapassa o limite do simplesmente biolégico da intervencéo
médica e configura a relacdo médico-paciente numa dimensdo mais profunda e
delicada: ndo ha mais nada a fazer do ponto de vista terapéutico. Configura-se o
dilema para o paciente e para 0 médico de ndo se saber o que fazer ao defrontar
com a realidade do limite.Em relacdo ao paciente, observa-se a necessidade de
inclusdo de todas as dimensdes da sua subjetividade - psiquicas, familiares,



culturais e sociais. Nesse momento, o paciente pode se sentir fragilizado, vendo
deteriorar, pouco a pouco, 0 seu estado de saulde, tornando-se apenas um
espectro do que ja fora um dia. Alem disso, 0 paciente, muitas vezes, se sente
sem valor, apesar dele se preocupar com os problemas familiares (como filhos
pequenos) e com uma solucdo para os mesmos caso ele venha a falecer,
geralmente ja ha familiares que prevéem a perda desse doente e tentam adaptar-
se a ela. Aléem disso, nesse estagio, os pacientes, de forma manifesta ou nao,
passam a lidar com a questdo da morte, principalmente por se depararem com a
morte de pacientes com quadros semelhantes nos locais onde s&o tratados.
Assim, alguns pacientes encontram conforto em determinadas crencas (como as
religiosas) e outros sentem-se amedrontados, despreparados e revoltados com a
expectativa da morte por um longo periodo, sendo, as vezes, observada a
ocorréncia de aceitacdo nos dias proximos a morte. Outro ponto a ser abordado é
gue o paciente terminal busca um profissional que considere, respeite e dé
atencao as suas necessidades, que sao individuais. Esse tipo de paciente quer ter
alguém com quem possa conversar sobre as suas preocupacodes , sobretudo, no
que se refere a assuntos familiares, seu real estado de saude, o tempo de vida
que ainda lhe resta, dentre outros. E importante ressaltar que muitos pacientes
que tiveram uma vida ativa e independente, sentem-se frustrados ou até mesmo
humilhados ao terem que contar, devido as suas debilidades fisicas, com a ajuda
de outras pessoas para realizarem as suas atividades. Freqientemente, no
hospital, o médico e demais profissionais de salude afastam-se do paciente
quando ainda vivo. Le Shan mediu o tempo médio decorrido entre o chamado de
pacientes e a resposta da enfermagem e constatou que 0s pacientes terminais
esperavam por um tempo significativamente maior do que os pacientes nao téao
graves ZAIDHAFT (1990). Esse afastamento pode ser entendido, tanto por
questdes culturais (valores e crencas) de dificuldades de enfrentar a morte quanto
pelo tipo de formacdo académica. Particularmente na formacdo médica ha
auséncia de discussdes sobre a "Morte" e 0 ensino prega salvar a todo custo.
Acontece até mesmo a tecnificacdo da morte em que essa € vista como um
acidente da tecnologia médica ultra-sofisticada. A sensacdo de frustracdo pela
incompeténcia da técnica médica diante da quase-morte pode explicar, pelo
menos em parte, as tentativas individuais de evitar tratar do tema ou enfrentar o
paciente terminal. E como se naquele momento, o médico desse como encerrada
sua tarefa.Na formacdo académica constréi-se também um sentimento de
onipoténcia desde o inicio, desde o primeiro contato com o cadaver nas aulas de
anatomia (CLAVREUL, 1983 e CONCOME, 1983). A relagédo estabelecida com o
cadaver mantém-se como imagem que se reforca ao longo do curso e transforma-
se na relacdo 'ideal' que serd buscada alguns anos depois no encontro com o
paciente. Limitado pelo olhar anatomo-fisiolégico, € possivel ao profissional
médico escapar do impasse que o doente terminal invoca. Encerra-se nesse
instante a possibilidade do dialogo entre o médico e o paciente. Do angulo social,
0 paciente terminal ou moribundo, situado entre a vida e a morte, € um paciente
invalido do ponto de vista econémico, ja que ndo pode mais contribuir para a
producdo de bens e servicos e representa custo ndo mais passivel de
recuperacdo. O corpo desse individuo ndo pode ser transformado e aperfeicoado
para ser utilizado pela sociedade. Seu cuidado ndo €é mais produtivo.



Diferentemente do investimento no corpo produtivo, em que variadas esferas
sociais, entre elas a medicina, o disciplinam para, duplamente, aumentar as suas
forcas - em termos econdémicos de sua utilidade - e diminui-las - em termos
politicos de obediéncia (FOUCAULT, 2000), a intervencdo nesse estagio, perde o
sentido econdémico e politico direto, restando aquilo do que se poderia chamar de
sentido humanitario. O paciente moribundo como um individuo limitado, incapaz
de apresentar a sociedade o produto do seu trabalho, representa ainda encargo
para a familia, cuja necessidade de sobrevivéncia afasta as pessoas do local de
moradia, lugar "natural” do cuidado e da espera da morte. O intervalo entre a vida
e a morte anunciada transforma-se num problema para a familia, um distarbio no
seu cotidiano. Do ponto de vista simbdlico, a cultura moderna coloca entre
paréntesis a situacdo do paciente terminal, evitando atribuir-lhe algum estatuto
social. Um sintoma dessa condicao € a dificuldade de atribuir o nome ao estagio
entre a vida e a morte. A palavra 'moribundo’ e o adjetivo terminal, mais do que
representarem um estado, apontam para sua consequéncia, para a morte fisica.
Na maior parte das sociedades humanas, as pessoas tém, efetivamente, dois
tipos de morte: uma bioldgica e outra social. Entre os dois, ha um "periodo de
tempo variavel", qgue pode durar dias, meses ou até anos. Enquanto que a morte
biol6gica representa o fim do organismo humano, a "morte social" é o fim da
identidade social do individuo. A morte social ocorre num processo que
compreende uma série de ceriménias, incluindo o funeral, no qual a sociedade
oficializa a despedida de um dos seus e reafirma sua continuidade sem ele
(HELMAN, 1994, p. 205).

Mas varios pacientes sobrevivem tempo social suficiente para terem de ser
levados em conta, apos serem definidos pela medicina como "fora de
possibilidade de intervencdo médica". O discurso médico qualifica de 'paliativo’ os
cuidados dedicados aos pacientes quando a doenca ndo responde mais aos
tratamentos curativos. Por isso, conclama-se ser necessario um diagndstico de
certeza para que a condicdo do paciente possa ser enquadrada como ‘fora de
alcance terapéutico’. Nesse momento, a prioridade passa a ser controle da dor e
de outros sintomas. Ha reconhecimento na literatura de que a abordagem desse
paciente escapa a atuacdo médica, envolvendo equipe multidisciplinar, mas a
forma de abordagem dominante continua a ser definida pelo discurso médico. A
modernidade transferiu para o hospital o lugar por exceléncia da morte. Lugar frio
e controlado (FOUCAULT, 2000). A morte no CTI ou no leito hospitalar
transformou-se no emblema da seguranca e do controle da sociedade sobre a
vida. A tecnologia médica (a ciéncia e os aparelhos em geral) é o principal
componente do ambiente social que vigia a morte. Vigiada pela medicina, a morte
acontece fora do ambiente cotidiano do paciente, distante dos simbolos culturais e
afetivos com o quais o paciente conviveu durante toda sua vida. O cenario do CTI
de um hospital, com as caracteristicas de presenca intensa da tecnologia/ciéncia
médica, de frieza das relacdes sociais - onde as normas sao o siléncio, 0 néo
incomodar - constitui dessa forma o ' tipo ideal* da morte na sociedade moderna.
Essa representacdo social da expectativa da morte, que predomina na sociedade
atual, contrapde-se ao modelo tradicional em que o0 paciente ficava em casa,
recolhido ao leito com solidariedade dos vizinhos e parentes. A Clinica Nossa
Senhora da Conceicdo € um local especializado em cuidados a pacientes



terminais, aqueles que ja receberam a sentenca médica de "fora da intervencao
terapéutica". Sua forma de atuacdo pretende extrapolar o modelo médico,
contando com equipe multidisciplinar de atenc&o: médicos (Clinica Médica,
Infectologia, Imunologia, Oncologia, Neurologia, Radiologia, Homeopatia),
enfermeiras, auxiliares de enfermagem, nutricionista, fisioterapeuta, psicologa com
especializacdo em Tanatologia, assistente social, bioquimico e farmacéutico
procurando reproduzir de alguma forma o ambiente da vida cotidiana do paciente.
O tipo de relagcdes sociais que a caracteriza propde mistura de normas e valores
dos dois modelos: do moderno e do tradicional. A clinica dirige-se a pacientes
carentes encaminhados por servicos ligados ao SUS. Representa um lugar de
experiéncia de praticas alternativas e complementares ao modelo dominante de
cuidados a pacientes terminais, cujo estudo pode contribuir para mostrar os limites
do padréo de cuidados e sugerir novos modos de abordagem desse paciente.A
reunido de pacientes estabelece uma instituicdo social em que hé papéis sociais e
codigos culturais que devem ser compartilhados. Através da convivéncia no dia a
dia, criam-se novos cédigos, simbolos e rituais proprios da interagdo social. Além
disso, a posicdo social dos pacientes duplamente marcada - excluidos
socialmente e estigmatizados pela caracteristica da doenca (cancer e AIDS) -
torna essa instituicdo ainda mais singular. O Hospital das Clinicas da UFMG, o
outro local em que se pretende realizar a pesquisa empirica, estd engajado nesse
momento no movimento de humanizacdo do atendimento hospitalar, projeto
promovido pelo Ministério da Saude. A pesquisa pretende identificar as praticas
correntes no atendimento a esse tipo de paciente, utilizando a metodologia ja
desenvolvida para a andlise da Clinica Nossa Senhora da Conceicdo.A
investigacdo como um todo visa a compreender as representacdes sociais que
atravessam as diferentes situacfes frente a expectativa da morte, tal como séo
empiricamente vivenciados pelos interessados (0os que tratam e 0sS que S&o
tratados) no ambiente social delimitado da Clinica Nossa Senhora da Conceicéo e
do Hospital das Clinicas da UFMG. Espera-se que este estudo possa contribuir
para o debate sobre a humanizacao da atencdo médica e que aponte novas pistas
de pesquisa sobre a tematica dos cuidados paliativos e da expectativa da morte.
Espera-se também que se constitua em experiéncia inovadora e que possa sugerir
mudancas no ensino médico, integrando o aprendizado em seus aspectos clinico
e social.

OBJETIVO GERAL

" Compreender as relagbes sociais que atravessam o modelo de atencdo a
pacientes em uma clinica especializada no acolhimento de doentes terminais e no
hospital, visando a maior humanizacéo do atendimento e melhoria da qualidade de
vida.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

“Contribuir para o debate sobre a humanizacdo do atendimento médico aos
pacientes terminais.
“Identificar procedimentos que possam ser introduzidos na atencao a esse tipo de
paciente.



" Contribuir para mudancas curriculares no curso médico da Faculdade de
Medicina da UFMG.

METODOLOGIA

A pesquisa sera realizada em duas etapas. A primeira tem como local de pesquisa
a Clinica Nossa Senhora da Concei¢do e a segunda no Hospital das Clinicas da
UFMG, dentro da estratégia de estudo de caso. Serdo utilizadas as estratégias
técincas de estudos qualitativos - observagédo direta e entrevistas - , de acordo
com referenciais teoricos de Erwing Goffman e Peter Berger. Para os dois casos
serdo elaborados roteiros para direcionar o olhar dos diferentes pesquisadores.
Entretanto, estd aberta a possibilidade de ampliar o leque de questdes el/ou
redirecionamento das entrevistas e observagbes na medida em que se iniciar o
processo de coleta de dados, com o objetivo de conseguir maior profundidade do
material empirico.Serdo considerados como informantes os membros da equipe
de cuidados, pacientes selecionados e familiares. O acompanhamento dos
pacientes devera ser feito por um periodo de dois meses, escolhidos conforme o
caso e de acordo com indicacbes da equipe de cuidados.
Os passos para a pesquisa empirica envolvem:
a) Caracterizacado geral da clinica, tendo como fonte de dados documentos,
depoimentos e observacdo direta. A orientacdo basica para essa etapa € a
comparacdo entre o modelo da clinica e o da atencdo hospitalar;
b) Selecdo de categorias para analise dos discursos dos informantes (os que
tratam e os que sdo tratados). Em principio, estdo sendo consideradas como
principais categorias de analise:
- A vivéncia com a expectativa da morte, quando serdo considerados 0s estagios
definidos por Elisabeth Kibler-Ross (2001) e reafirmado por Kaplan (1997):
choque e negacéo, raiva, barganha, depressdo e  aceitacéo;
-O contexto da interacdo social: essa categoria contempla o cenério das relacdes
sociais, as normas de comportamento, 0S rituais;
-.As relacdes sociais: compreendendo os papéis sociais, a relacao profissional-
paciente, a interacdo entre os pacientes, a familia, o cotidiano da clinica;
-Os limites da intervencédo e as expectativas do paciente: incluindo a sensacao de
impoténcia dos profissionais, as expectativas do paciente em relagdo a familia, ao
futuro, as estratégias defensivas frente a situacao vivida;
‘Os estigmas em relacdo a doenca e ao estagio da doenca: abarcando as
metaforas que cercam as doencas cancer e AIDS e o doente terminal.
As informacdes serdo gravadas, caso seja permitido pelo informante, ou anotadas,
sendo, posteriormente, organizadas de acordo com categorias adequadas para a
andlise dos discursos. As informacfes serdo, sistematicamente, anotadas em
diario de campo. Os dois modelos ( 0 da clinica e do hospital) serdo confrontados
para analise.
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