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RESUMO

Atualmente o céancer é considerado um problema de saude publica mundial. As
mudancas epidemioldgicas e demograficas globais apontam para um custo elevado
com o cancer, sobretudo nos paises de baixa e média renda, a exemplo do Brasil,
onde grande parte da populagdo com cancer € dependente exclusivamente do
Sistema Unico de Saude. Nos paises em desenvolvimento, a maior parte dos
pacientes sdo diagnosticados em estado avancado, tornando os cuidados paliativos
ainda mais urgentes. Entretanto, a estrutura nestes paises é deficiente para fornecer
estes tipos de cuidados que exigem uma abordagem holistica do paciente, ou seja,
tratamento dos sintomas fisicos, psicologicos, espirituais e sociais. Estudos
internacionais indicam que pacientes se submetem a tratamentos mais caros, com
piora em suas qualidades de vida no intuito de alcancar a cura quando este objetivo
ja ndo é mais atingivel. E, se de posse das informacdes corretas, relativas as
possiblidades reais do tratamento, provavelmente a decisdo seria outra. Assim,
constata-se a necessidade de averiguar as expectativas dos pacientes com canceres
sem possibilidade de cura que recebem tratamento paliativo em relacdo ao
prognostico e objetivos do tratamento no contexto brasileiro. O método escolhido foi
um estudo exploratorio, utilizando-se questionario com dados qualitativos e
guantitativos, por meio de entrevistas com 72 pacientes no Centro de Alta
Complexidade em Oncologia do Hospital Universitario de Brasilia que estavam em
tratamento quimioterapico paliativo. Em seguida fez-se uma analise e discussao
bioética tendo como referencial a Bioética de Intervencdo por ser uma proposta
voltada a solucdo de problemas a partir de uma perspectiva dos paises periféricos,
ser social, politizada e fazer uma releitura do individuo em sua integralidade. As
expectativas se mostraram extremamente otimistas: 43 entrevistados responderam
gue o prognaostico era de cura, 13 responderam que nao e 16 ndo souberam responder.
49 responderam que o objetivo da quimioterapia era curar, 14 melhorar os sintomas,
8 prolongar o tempo de vida e 1 ndo soube responder. Quanto a motivacao para
realizar o tratamento quimioterapico, obteve-se: médica (42%), prépria (31%),
familiares (10%), espiritual (10%). A dificuldade de compreensdo acerca do
prognaostico e objetivos do tratamento, o baixo grau de escolaridade, os obstaculos ao
acesso aos servicos de saude e o possivel desconhecimento dos direitos sociais

sugerem que estes pacientes eram vulneraveis sociais por nao possuirem



ferramentas suficientes para explorar suas capacidades ou possibilidades de
autodeterminacdo. A Bioética de Intervencdo visa proteger a dignidade humana dos
vulneraveis através da garantia da efetivacdo dos direitos humanos que representam
um referencial minimo para se viver dignamente, entre eles o direito a saude, retratado
pelos cuidados paliativos. Estes sao considerados uma questdo de direitos humanos
por traduzirem necessidades humanas basicas e essenciais para um processo digno
nos estagios finais da vida, permitindo aos pacientes usufruir do direito a satde ao
melhor nivel possivel. Dessarte, mudanca na concepcdo de saude das acdes
estritamente curativas para uma concepcao holistica leva a humanizagéo dos servigos
de saude que permitem ampliar a consciéncia dos individuos vulneraveis acerca de
sua condicdo de agentes autdbnomos, empoderando-os e aumentando seus

mecanismos de protecao.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Expectativas; Bioética de Intervencao,
Vulnerabilidade, Direitos humanos.



ABSTRACT

Cancer is now considered a public health problem. The global epidemiological and
demographic changes point to a high cost of cancer treatment, especially in low- and
middle-income countries, such as Brazil where a large part of the population with
cancer is exclusively dependent on the Public Health System. In developing countries,
most patients are diagnosed at an advanced stage, making palliative care even more
urgent. However, the structure in these countries is deficient in supplying these types
of care that require a holistic approach for the patient, that is, treatment of the physical,
psychic, spiritual and social symptoms. International studies indicate that patients
undergo more expensive treatments, worsening their quality of life in order to achieve
healing when this goal is no longer attainable. And if one possesses the correct
information regarding the real possibilities of treatment, the decision would probably
be different. Thus, we verified the need to ascertain the patients’ expectations
regarding prognosis and treatment in the Brazilian context. The method chosen was
an exploratory study, using a questionnaire with qualitative and quantitative data,
through interviews with 72 patients at the High Complexity in Oncology Center of the
Hospital Universitario de Brasilia who were undergoing palliative chemotherapy.
Afterwards, a bioethical analysis and discussion was carried out with reference to the
Intervention Bioethics because it’s a social and politicized proposal that aims to solve
problems from a perspective of peripheral countries perspective, furthermore, it makes
a re-reading of the individual in its entirety. Expectations were extremely optimistic: 43
answered that the prognosis leads to a cure, 13 said their cancer was not curable, and
16 did not know the answer. 49 replied that the goal of chemotherapy was to heal, 14
to improve symptoms, 8 to prolong life, and 1 did not know how to answer the question.
Regarding the motivation to undergo palliative chemotherapy, we obtained: medical
decision (42%), patient decision (31%), family and friends motivation (10%), spiritual
motivation (10%). Poor understanding of prognosis and treatment goals, low level of
education, poor access to health services and possible lack of knowledge of social
rights suggest that these patients were socially vulnerable because they did not have
enough tools to explore their abilities or possibilities for self-determination. Intervention
Bioethics aims to protect the human dignity of the vulnerable by guaranteeing the
fulfillment of human rights, which represent a minimum framework for living with dignity,
among them the right to health, portrayed by palliative care. These are considered a
issue of human rights because it represents basic human needs and are essential for
a dignified process in the final stages of life, enabling patients to enjoy the right to
health at the best possible level. Thus, a change in the conception of health from strictly
curative actions towards a holistic conception leads to the humanization of health
services, which allows to raise the awareness of vulnerable individuals about their
status as autonomous agents, empowering them and increasing their protection
mechanisms.

Key words: Palliative care; Expectations; Intervention Bioethics; Vulnerability; Human
rights.
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1. INTRODUCAO

1.1 EPIDEMIOLOGIA

O céancer é considerado um problema de saulde publica mundial. A série
GLOBOCAN da International Agency for Research on Cancer (IARC) analisou, no ano
de 2012, a estimativa da incidéncia mundial e da mortalidade dos 27 principais tipos
de cancer em 184 paises e 30 regides do mundo. No geral, houve 14,1 milhfes de
novos casos e 8,2 milhdes de mortes. Os canceres mais comumente diagnosticados
foram de pulméo (1,82 milhdes), de mama (1,67 milhdes) e colorretal (1,36 milhdes).
As causas mais comuns de morte por cancer foram de pulméo (1,6 milhdes de mortes),
de figado (745.000 mortes) e de estdmago (723.000 mortes) (1).

No estudo também foram observadas algumas peculiaridades na incidéncia
dos tipos de cancer e na mortalidade quando comparado os paises de maior e menor
renda. Embora o cancer de pulméao seja o cancer globalmente mais comum, entre os
homens dos paises de maior renda ele ocupa o segundo lugar apdés o cancer de
prostata. Os canceres de pulmédo, figado e estomago s&o, respectivamente,

predominantes nos homens dos paises menos desenvolvidos (1).

Apesar do cancer de mama ser o segundo cancer mais comum entre todos, ele
ocupa 0 5° lugar no ranking mundial de mortalidade devido ao progndstico
relativamente favoravel. Enquanto a ocorréncia dos casos € maior entre as mulheres
dos paises menos desenvolvidos, onde representa também a causa de morte mais
frequente, nos paises desenvolvidos o cancer de mama ocupa o segundo lugar nas
causas de morte, antecedido pelo cancer de pulméo. O cancer cervical é o segundo
tipo de cancer mais comum entre as mulheres em paises menos desenvolvidos,
enquanto em paises desenvolvidos ocupa apenas o 11° lugar (1). Nestes ultimos,
devido a uma melhor salude publica e infraestrutura dos servicos de salude em geral,
além de um elevado grau de adesédo das mulheres ao exame ginecoldgico de citologia
oncotica (exame de Papanicolau), a mortalidade foi drasticamente reduzida. Hoje,
mais de 80% de todas as mortes por cancer do colo do Utero ocorrem em paises em

desenvolvimento (2).
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Segundo o Instituto Nacional de Cancer do Brasil (INCA), somente no Brasil,
596 mil novos diagnésticos sdo esperados para o ano de 2016. Excluindo-se os
tumores de pele ndo melanoma - de tratamento mais simples e, por isso, de menor
relevancia clinica e, consequentemente, social - resta ainda um contingente de
420.310 pacientes, dos quais 205.960 (49%) sé&o do sexo feminino e 214.350 (51%)
do sexo masculino. As taxas de incidéncia para os tipos de cancer mais frequentes no
sexo feminino, excluido pele ndo melanoma, por 1000 mil habitantes sdo: mama
(56,20), colon e reto (17,10) e colo do utero (15,85). Ja para o sexo masculino séo:
préstata (61,82); traqueia, brénquios e pulmao (17,49%) e cdlon e reto (16,84%). Com
291.090 novos casos, a regiao sudeste apresenta a maior estimativa dentre todas as
regides, seguida pela regido sul (131.880), nordeste (107.180), centro-oeste (44.430)
e norte (21.490) (3).

Ainda de acordo com as estimativas do INCA, espera-se para o0 ano de 2030,
a ocorréncia de 27 milhdes de casos novos em todo o mundo, 17 milhdes de mortes
pela doenca e 75 milhdées de pessoas vivendo com cancer. Estima-se que em 2025 o
impacto do cancer na populacédo dos paises em desenvolvimento correspondera a
80% dos mais de 20 milhdes de novos casos. A incidéncia desta patologia cresceu
relevantes 20% na ultima década, havendo uma tendéncia de manutencao deste nivel

de crescimento nos préximos anos (3).

Uma vez considerada doenca do mundo moderno, atualmente o cancer € um
problema de salude mundial. As mudancas epidemiolégicas e demograficas globais
apontam para um custo elevado com o cancer nas proximas décadas, sobretudo nos

paises de baixa e média renda.

1.2FATORES E RISCOS

De acordo com o World Health Organization (WHO), a transformacdo de uma
célula normal numa célula cancerigena, até sua progressdo em tumor maligno, sao
resultados das interagfes entre fatores genéticos de uma pessoa e trés categorias de
agentes externos: carcindégenos fisicos, tais como raios ultravioleta e radiacédo

ionizante; carcinégenos quimicos, como o amianto (componentes do fumo do tabaco),
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a aflatoxina (um contaminante de alimentos) e arsénico (um contaminante agua
potével); e carcindgenos biolégicos, tais como as infec¢cdes provocadas por certos
virus, bactérias ou parasitas (4).

O envelhecimento é outro fator fundamental para o desenvolvimento de cancer.
A incidéncia de cancer aumenta dramaticamente a medida que uma pessoa
envelhece, muito provavelmente devido a combinacdo da acumulacdo global dos
riscos para canceres com a tendéncia para mecanismos de reparagao celular menos

eficazes (4).

Cerca de um ter¢o das mortes por canceres séo devidos aos cinco principais
riscos comportamentais e alimentares: alto indice de massa corporal, baixa ingestéao
de frutas e legumes, falta de atividade fisica, tabagismo, uso de alcool. O tabagismo
€ o fator de risco mais importante para o cancer causando cerca de 20% das mortes
por cancer globais e cerca de 70% das mortes globais de cancer de pulméo. Enquanto
0s canceres causados por infecc¢des virais cronicas, tais como Hepatites B e C (HBV
e HCV) e Papiloma virus humano (HPV) séo de grande relevancia nos paises de baixa
e média renda, sendo responsaveis por até 23% das mortes por cancer, nos paises
de alta renda representam 8% do total das malignidades (2). Segundo a WHO, mais
de 30% das mortes por cancer poderiam ser evitadas se alterdssemos ou

impossibilitassemos os habitos mais representativos de riscos (4).

Além de evitar os riscos supramencionados, outras estratégias de prevencao
também devem ser tomadas, tais como: vacinacédo contra o HBV e HPV, que séo
custo-efetivas em paises de baixa e média renda; controle dos riscos ocupacionais;
reducdo da exposicdo a radiacdo nédo ionizante pela luz solar (UV); reducédo da
exposicao a radiacado ionizante (ocupacional ou de diagndésticos médicos por imagens);
deteccédo e tratamento das lesGes pré-cancerigenas oportunistas do colo do utero;

cobranca de impostos significativos sobre o tabaco (4,5).

Segundo recente estudo publicado no The Lancet, o Brasil e a maioria dos
paises de baixa e média rendas alocam cerca de 1% dos gastos em saude (publico e
privado) para o controle do cancer. Enquanto os paises de alta renda alocam cerca
de 3a7% (5).
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1.3 DIAGNOSTICO

Nos paises desenvolvidos, a probabilidade de ser diagnosticado com cancer é
duas vezes mais que nos paises em desenvolvimento. Cerca de 50% dos doentes
com cancer nos paises ricos morrem da doencga, enquanto nos paises em
desenvolvimento 80% das vitimas de cancer ja tém fase tumoral tardia inoperavel
guando sao diagnosticadas, o que reflete a necessidade de melhorias dos programas

de detecgéo precoce (2).

As acdes para deteccao e tratamento do cancer podem reduzir a mortalidade
por meio do diagnostico precoce e da triagem. Um diagndstico correto é essencial
para o tratamento adequado e eficaz porque cada tipo de cancer exige um regime de
tratamento especifico. Alguns dos tipos mais comuns de cancer tém altas taxas de
cura quando diagnosticados precocemente e devidamente tratados, tais como: de

mama, de colo uterino, bucal e colorretal (2).

Grande parte da populacdo com cancer no Brasil € dependente exclusivamente
do Sistema Unico de Saude (SUS) para acolhimento, diagnostico, esclarecimentos,
tratamento e, posteriormente, acompanhamento. Uma vez que o0 paciente com
historico de diagnostico de cancer sera merecedor, durante boa parte de sua vida, de
atencao clinica continuada com o propdsito de diagnosticar precocemente uma
eventual recidiva do tumor, com implicacdes diretas nas chances de cura, no caso de

ocorréncia desta eventualidade (6).

1.4 TRATAMENTO

O tratamento do cancer é um assunto complexo, e inclui varias modalidades
terapéuticas, cujas formas e duracdo variam de acordo com as especificidades
exigidas para cada caso, como por exemplo, o tipo, a extensdo, a localizacdo do
cancer, além do estado de saude do paciente. Em linhas gerais, pode ser cirargico,
guimioterapico, radioterapico, ou ainda envolver o transplante de medula 6ssea (7).
Quanto a finalidade (ou objetivo final), os tratamentos dividem-se em dois grandes

grupos: podem ser “curativos” ou “paliativos”.
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Os tratamentos curativos visam, como indica o préprio nome, obter a cura do
paciente. Muitas vezes, a custa de elevado indice de efeitos adversos. Ja os paliativos,
diante da impossibilidade da cura, ou seja, da eliminacdo completa de qualquer
vestigio da doenca, visam contribuir para a melhoria da qualidade de vida do paciente.
Associada, quando possivel, a um prolongamento do tempo total de vida que resta ao
enfermo. E a abordagem mais frequente quando o diagnostico ¢ de neoplasia
disseminada: nestas circunstancias, preferem-se os tratamentos mais curtos, com
menos efeitos colaterais. Busca-se a manutencdo, até quando possivel, da
independéncia pessoal do paciente, além do afastamento de complicacfes, tanto da
doenca como do tratamento e, preferencialmente, de maneira custo-efetiva, ou seja:
de forma que os gastos financeiros tenham repercussao relevante sobre a saude do
paciente (8,9,10).

1.4.1 CUIDADOS PALIATIVOS

O termo paliativo tem origem do latim pallium, uma espécie de manto usado
para proteger os peregrinos das condi¢cdes climaticas durante suas viagens em
direcdo aos santuarios. Em analogia, o cuidado paliativo tem o objetivo de proteger a
pessoa durante seu ultimo periodo de vida. Vulgarmente, o termo paliativo tem uma
conotacdo de inutilidade, de ineficacia, isto porque o prolongamento da vida a
gualquer custo € comum na area da saude, em que a cultura dominante da sociedade
considera a cura da doenca o principal objetivo dos servicos de saude e a morte um

fracasso (11).

Esse contexto foi compreendido por Dame Cicely Saunders na Inglaterra, que
com seu pioneirismo deu origem ao movimento moderno dos hospices, em que se
utiliza uma abordagem interdisciplinar e holistica para prover cuidados para pacientes
sem possibilidade de cura (12). Hospice tem origem no latim hospes, que significa
estranho e depois anfitrido; hospitalis significa amigavel, que depois evolui para o
significado de hospitalidade. Os hospices eram hospedarias existentes na Europa no

inicio da era Crista que abrigavam e cuidavam dos viajantes e peregrinos (12,13,14).

Saunders foi responsavel por estabelecer a disciplina e a cultura dos cuidados

paliativos nas décadas de 1950 e 1960, primeiro no St. Joseph's Hospice e depois no
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St. Christopher’s Hospice, o primeiro hospital moderno para pacientes terminais. A
percepcdo de Saunders sobre os poucos leitos naquele pais para pacientes com
cancer em estagio terminal e a falta de protocolos para tratamento da dor fizeram com
que ela desenvolvesse o conceito de “cuidado integral do paciente” criando o termo
“dor total”, ou seja, levando em consideracao ndo so o tratamento dos sintomas fisicos,

como também dos psicolbgicos, sociais e espirituais do paciente e de sua familia (15).

Ela introduziu o tratamento eficaz da dor e insistiu que as pessoas que morriam
necessitavam de dignidade, compaixao, respeito, bem como uma metodologia
cientifica rigorosa na testagem de medicamentos. Ela aboliu aquela ética dominante
de que os pacientes deveriam ser curados, de que era aceitavel e até desejavel mentir
para eles sobre o diagnostico e que aqueles pacientes que ndo poderiam ser curados
significavam fracasso. Acabou com a nocdo de que as pessoas em estagio terminal
deveriam esperar com dor até que os efeitos de seus analgeésicos tivessem passado
completamente para, entdo, receber outra dose, trabalhava, assim, com uma
abordagem dura, na qual dor constante necessitava de controle constante, afastando
a nocao de que o risco de dependéncia de opiaceos era um problema na gestao da
dor (13). O movimento iniciado na Inglaterra se expandiu para o Canada, Estados

Unidos e nos ultimos 25 anos do século XX para ao restante da Europa (16).

Contemporanea a Saunders, em 1969 nos Estados Unidos, Elisabeth Kubler-
Ross langou seu primeiro livro “Sobre a morte e o morrer”. A psiquiatra suica
naturalizada americana cuidava de pessoas com doencas avancadas e em estagio
terminal. Seus estudos e pesquisas foram muito importantes para a discussédo na
comunidade cientifica sobre a tanatologia, identificando os estagios psicologicos dos

pacientes morredores (17).

De acordo com a WHO, cuidados paliativos é o tratamento para aliviar os
sintomas causados pelo cancer, proporcionando, assim, que as pessoas vivam mais

confortavelmente atenuando os distarbios fisicos, psicossociais e espirituais (4).

Em documento elaborado pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP) sobre critérios de qualidade para os cuidados paliativos no Brasil, duas
definicbes sao postas sobre cuidados paliativos (11):

Cuidados ativos e integrais prestados a pacientes com doencga progressiva e
irreversivel, com poucas chances de resposta a tratamentos curativos, sendo
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fundamental o controle da dor e outros sintomas através da prevencéo e do
alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual.

Cuidados prestados por equipes multiprofissionais, em ambiente hospitalar
ou domiciliar, segundo niveis de diferenciacdo que devem incluir, ainda, o
apoio a familia e a atencao ao luto (11) (p.12).

Definem-se também cuidados ao fim da vida como aqueles prestados a
pacientes e familiares em fase aguda e de intenso sofrimento, na evolugéo final de
uma doenca crbnica terminal, precedendo os ultimos dias ou ultimas 72 horas ao 6bito
(11).

O documento adota, entre outros, os seguintes principios dos cuidados
paliativos: aceitacdo da evolucdo natural da doenca, ndo acelerando e nem
retardando a morte e repudiando as futilidades diagnésticas e terapéuticas?; controle
da dor e outros sintomas envolvidos com a progressdo da doenca; estimulo a
independéncia do paciente, permitindo-lhe viver de maneira ativa até sua morte;
respeito a autonomia do paciente com acdes que levem a sua valorizacdo como
pessoa; reconhecimento e aceitacdo, em cada doente, dos seus proprios valores e
prioridades; favorecimento de uma morte digna, com o minimo de estresse possivel,

no local de escolha do paciente; base na diferenciacdo e na interdisciplinaridade.

Os cuidados paliativos também consideram a familia como uma unidade de
cuidado que deve receber assisténcia durante todo o tempo de acompanhamento de
seu familiar e até depois de seu 6bito, no periodo do luto. Neste sentido, seria possivel
evitar o trauma dessa experiéncia para a familia com repercussdes negativas no futuro
por meio do controle da dor e outros sintomas apresentados pelo paciente. Assim, a
familia ficaria mais confortada e tranquila se o processo ocorresse de maneira digna

e sem sofrimento (11).

Alids, é com base no argumento da dignidade que os cuidados paliativos sao
considerados uma questdo de direitos humanos (18,19). Em 1946 a Organizacéo
Mundial da Saude constituiu a saude como um dos direitos fundamentais de todo ser

humano para uma vida com dignidade. Sendo a saude definida como um estado de

1 ANCP: Medida cuja ado¢3o pode prolongar o sofrimento e mesmo a morte, ndo sendo efetiva para corrigir ou
melhorar as condi¢des que ameacam a vida. Sdo procedimentos diagndsticos ou terapéuticos inadequados e
inuteis diante da situacdo evolutiva e irreversivel da doenca e que podem causar sofrimento acrescido ao
doente e a familia.

Também definida como “qualquer terapia que ndo seja capaz de atingir seus objetivos fisioldgicos, que ndo
atendam aos objetivos do paciente e da familia, que ndo aumente a sobrevida e que ndo melhore a qualidade
de vida do doente”.
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completo bem-estar fisico, mental e social (20). Em 1966, o Pacto Internacional sobre
os Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais (PIDESC), do qual o Brasil € signatario,
estabelece em seu artigo 12 o direito de toda pessoa a desfrutar do mais elevado
padréo atingivel de saude fisica e mental (21). A comissao de supervisdo do PIDESC
emitiu um comentario geral no ano de 2000 incluindo uma série de obrigacdes
fundamentais de todos os signatérios, independentemente dos recursos, que versam
sobre: acesso aos bens e servicos de saude de forma ndo discriminatéria;
fornecimento de medicamentos essenciais definidos pela OMS; adocdo e
implementacdo de uma estratégia de saude publica. Ora, € evidente que o0s pacientes
sem possibilidade de cura devem ter acesso a cuidados de saude adequados,
medicamentos basicos para controle dos sintomas, bem como a inclusdo dos
cuidados paliativos nas politicas nacionais de saude com a finalidade de alcancarem
0 mais alto padrdo de saude possivel. O Comité da Organizacao das Nac¢des Unidas
(ONU) sobre os Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais relata que é fundamental
fornecer atencdo e cuidar dos doentes cronicos e terminais poupando-lhes de

sofrimento e permitindo-lhes morrer com dignidade (22).

O Relator Especial da ONU sobre Tortura e Outros Tratamentos ou Penas
Cruéis, Desumanos ou Degradantes abordou especificamente a questdo do
tratamento da dor argumentando que negar esse tratamento constitui tortura e maus
tratos, ou seja, vai de encontro a Convencédo Contra a Tortura e Outros Tratamentos
ou Penas Cruéis, Desumanos ou Degradantes, do qual o Brasil também é signatario
(23). Assim, o entéo relator, Professor Manfred Nowak, especificou que o fato de negar
acesso ao alivio da dor, se esta causa sofrimento severo e intenso, constitui um modo

cruel, desumano ou degradante de tratamento ou punicédo (24).

Destarte, receber cuidados paliativos € direito de cada individuo, mais ainda, é
um direito humano que visa preservar e promover a dignidade suprimindo sofrimentos
degradantes e evitaveis por meio de uma assisténcia que tem por objetivo concretizar
o direito a satude no mais alto nivel possivel, devendo esta assisténcia estar disponivel

a todos os pacientes que dela necessitem.

Para que este objetivo seja alcancado, a ANCP e a OMS estabelecem direitos

dos pacientes em cuidados paliativos, dentre os quais destacam-se (11):
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1. Direito a informag&o. E fundamental que o paciente conheca sua doenca e seu
progndstico para que ele possa exercer seu direito as escolhas necessarias
com relacdo aos tratamentos que ira receber. A informacdo deve ser clara,
precisa, administrada com respeito e atencao aos limites da compreensao e da
tolerdncia emocional daquele (11).

2- Direito a autonomia. Decisdes fundamentais devem ser discutidas com o
paciente ou seu representante legal respeitando a sua vontade. Para isso é
necessario o respeito ao direito & informacéo descrito anteriormente (11).

3- Direito ao alivio do sofrimento. Alivio dos sintomas e demais medidas precisam
ser administradas em todos 0s momentos para que nenhum ser humano morra
em condi¢cdes de sofrimento insuportavel, seja este fisico, psicologico ou
espiritual (11).

4-Direito a assisténcia integral por uma equipe multiprofissional,
adequadamente treinada para executar os principios dos cuidados paliativos e
suprir as necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais do paciente
(11).

Em relacdo a assisténcia, a ANCP destaca o fato do Brasil ainda néo ter uma
estrutura de cuidados paliativos adequada as demandas existentes - e pode-se inferir
futuras - tanto do ponto de vista qualitativo quanto quantitativo. Tudo isso torna os
cuidados paliativos um problema de enorme impacto social e de relevancia crescente

na saude publica (11).

A disponibilidade de leitos especializados em cuidados paliativos € minima e
restrita a grandes centros, bem como a disponibilidade de analgésicos para o controle
da dor que também restrita a poucas farmacias e inexistentes em alguns municipios.
Apesar de a OMS recomendar o emprego adequado de opioides ha mais de 20 anos,
seu uso ainda é desconhecido e discriminado por profissionais de saude. A populacéo
ainda cré gque a morfina se restringe a pacientes com poucos dias ou horas de vida,
gue ela pode apressar a morte e que seu uso significa vicio e discriminacao social
(11).

A educacédo é uma das melhores formas de se esclarecer esses tabus, dar base
e criar a cultura para a difusdo do conceito de cuidados paliativos e de todas as

caracteristicas que lhe séo inerentes. Como a equipe profissional de cuidados
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paliativos deve ser multidisciplinar, diferentes niveis de educacao serdo necessarios
para as especificidades de cada profissdo da area da saude. A equipe de saude deve,
entdo, estar apta a trabalhar conjuntamente, tendo em mente a responsabilidade da
equipe e o papel de cada um dos profissionais no intuito de manter a unidade de agéo
e a efetividade do servigo (11).

Cerca de 90% dos pacientes com cancer avancado poderiam se beneficiar dos
cuidados paliativos, revelando a necessidade humanitaria deste tratamento para as
pessoas com cancer, além de outras pessoas com enfermidades fatais crénicas. Os
cuidados paliativos devem se iniciar o mais precocemente possivel, de preferéncia a
partir do diagndstico de uma doenca potencialmente letal. Estudo comparativo com
pacientes metastaticos com diagnéstico de cancer de pulmdo de células-nao-
pequenas que receberam cuidados paliativos precocemente demonstrou que eles
tinham mais qualidade de vida, menos sintomas depressivos, receberam menos
cuidados agressivos ao fim da vida e tiveram uma meédia de sobrevida maior em
relacdo aos pacientes com o mesmo diagnostico que receberem quimioterapia (QT)

paliativa exclusiva (25).

Em 2015, a revista “The Economist” lancou um relatério sobre o indice de
gualidade da morte a partir da avaliacdo dos cuidados paliativos prestados por 80
paises. A pesquisa utilizou-se de 20 indicadores quantitativos e qualitativos divididos
em cinco categorias: 0 ambiente de cuidados paliativos e de saude, recursos humanos,
acessibilidade aos cuidados, qualidade dos cuidados e do nivel de envolvimento da
comunidade. No ranking geral, o Brasil ocupa a 42° posi¢ao, e como era de se esperar,
0S paises com alta renda lideram o ranking ocupando as primeiras posi¢cées. O
relatorio, entre outras questdes, faz um alerta para a necessidade crescente de
cuidados paliativos nos préximos anos em paises pouco equipados para tal

assisténcia (26).

Os cuidados paliativos tornam-se, assim, ainda mais urgentes em cenarios
onde ha poucas chances de cura devido a alta proporcdo de pacientes em estagios
avancados (4). E o caso do Brasil e outros paises em desenvolvimento, que como ja
referido, ndo possuem um programa de deteccédo precoce eficaz, sendo grande parte
dos casos de cancer diagnosticados tardiamente (2). Esses pacientes séo

frequentemente negligenciados e recebem tratamentos flteis e caros, quando na
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verdade o que necessitam é o maximo de condutas médicas na forma de cuidados

paliativos e apoio psicossocial (27).

Naqueles paises, as principais preocupacdes relacionadas aos cuidados
paliativos séo culturais, socioeconémicas e educacionais, por exemplo: a pobreza,
informac¢des inadequadas dadas aos pacientes e familiares sobre o diagndstico e
prognostico, disponibilidade e alto custo dos medicamentos, cenarios rurais,
limitac6es de profissionais e de servicos, ma qualidade no ensino profissional, poucas
pesquisas sobre o tema, demandas concorrentes em salde, ma
administracdo/coordenacdo dos gestores em saude, alocagao iniqua de recursos e,
por fim, associa¢des culturais dadas a determinada doenca e ao processo de morrer
(27).

Para melhorar a qualidade de vida do paciente oncolégico ha a necessidade
de implementar ou aumentar certos tipos de tratamentos e manter ou retirar outros
gue ndo mais proporcionam beneficios ou que tenham se tornado desproporcionais
(futeis). Isso pode gerar conflitos sobre como identificar os melhores interesses do
paciente. Os dilemas se instalam ndo somente dentro da equipe de profissionais da
saude, como também entre os profissionais e os familiares e/ou paciente, assim como

entre os familiares e o proprio paciente (28).

As decisdes éticas mais comumente enfrentadas pelos profissionais sao:
comunicacao e informacao sobre o diagndstico e prognostico ao paciente ou familiar,
em especial sobre mas noticias; manutencéo ou retirada de um tratamento (dialise,
hidratacdo, nutricdo, transfusdo sanguinea, terapias anti-infecciosas); sedacao
paliativa; justica no acesso aos cuidados paliativos; alocacdo de recursos;
reconhecimento das preferéncias dos pacientes sobre onde ser cuidado e sobre o
processo de morte; determinacéo da capacidade mental do paciente e habilidade para
participar no processo de tomada de decisdo (28,29,30). Alguns fatores como o
comprometimento cognitivo, o dano neurolégico e a sedacéo dificultam a participacéo

do paciente nesse processo de decisdo que busca seu proprio conforto por meio do
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tratamento dos sintomas associados ao cancer discussdo de outras questdes, a

exemplo das diretivas antecipadas de vontade? (30).

1.5 OS CUSTOS DO TRATAMENTO

Somado ao aumento da incidéncia de neoplasias malignas na populagéo geral,
outros fatores como a chegada de novos equipamentos, medicamentos e terapias
impactam profundamente nos custos do tratamento do cancer. O custo total do
tratamento com cancer é impagavel se custeado pelo préprio paciente, como acontece
para a maioria dos pacientes em paises de baixa e média renda (5). Isso deve ser
fortemente evitado, pois faz com que o0s pacientes tomem decisdes sobre seu
tratamento e cuidados baseando-se em seu poder de compra, o que sem davida &

eticamente questionavel.

Tendo em vista 0 aumento com 0s custos nas proximas décadas, € importante
conhecer a magnitude dos principais tipos de cancer para que seja feito um
planejamento de acbes e programas de controle, definicdo de politicas publicas e
alocacdo de recursos (3). Um parametro util para estes paises € excluir do rol
intervencdes essenciais tratamentos que ndo tenham se demonstrado claramente
custo-efetivos em paises desenvolvidos. Muitas drogas novas para cancer avancado

se enquadram nesta categoria (5).

Para ajudar os paises a expandir seus servi¢cos apropriadamente, um grupo
de autores lancou recente edicdo na qual desenvolveram um pacote essencial de
medidas potencialmente custo-efetivas, tais como: prevencdo dos canceres
relacionados ao tabaco e virus; diagnéstico e tratamento de cancer de mama precoce,
colo do utero e selecionados canceres infantis; e disponibilidade de cuidados
paliativos, incluindo opioides. Estas intervencdes teriam um custo adicional de 20
bilhdes de ddlares por ano em todo o mundo, constituindo 3% do gasto publico total

em salde em paises de baixa e média renda. Com a implementacédo de um pacote

2 Resolugéo n. 1.995 de 2012 do Conselho Federal de Medicina (CFM). “Art. 1° Definir diretivas
antecipadas de vontade como o conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo
paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento em que estiver
incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade.”
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devidamente adaptado, a maioria dos paises poderia reduzir substancialmente o
sofrimento e a morte prematura por cancer antes de 2030, com melhorias nas décadas
posteriores. Além disso, poderia ajudar a diminuir o abismo existente entre ricos e
pobres, porque as medidas sugerem focar em muitos canceres e fatores de risco que

sdo mais prevalentes em pacientes de menor poder econdmico (5).

Em relagdo aos cuidados paliativos, a OMS recomenda trés medidas
fundamentais que possuem custo pequeno, mas que apresentam enorme potencial
de impacto no estabelecimento de uma politica nacional no intuito de assegurar um
cuidado paliativo adequado para 0 maior numero de pessoas possiveis: politica
governamental, educacao e disponibilidade de medicamentos (11). Com a apropriada
organizacao e cooperacao do governo e dos setores em saude, opioides podem ser
distribuidos até em areas rurais, em domicilio e sob um baixo custo. No entanto,
poucas pessoas tém acesso ao medicamento devido as restricbes desnecessarias
dos paises (5).

Segundo o estudo publicado por Janjan N. (10), tanto para os cuidadores
guanto para os pacientes que estdo sob cuidados paliativos, a reducao dos sintomas
sera, sem duvida, de extrema significancia durante o processo de morte, dado o
grande fardo fisico e emocional da doenca. Entretanto, de uma perspectiva
socioecondémica, os cuidados no fim da vida dos pacientes representam, na atualidade,
0 processo mais oneroso, comparados com outros periodos da vida dos doentes, em

cuidados com a saude.

De acordo com esse mesmo estudo, outros fatores, além do econdémico,
contribuem para que os pacientes ndo recebam os cuidados paliativos adequados.
Sado eles: o0 mau uso dos hospitais e clinicas especializadas, dificuldade para
implementacéo diretrizes avancadas com o intuito de protecdo da autonomia do
paciente, assegurando que seus desejos sejam respeitados em relacdo a sua saude
e ao tratamento médico e, finalmente, a dificuldade de estimar um prognostico preciso

em relacdo a doenca (10).

O interesse crescente sobre 0 tema nas ultimas décadas suscitou desafios na
identificagdo de valores e normas éticas para guiar as préaticas profissionais, em
especial atencao ao uso de tecnologias para preservar a vida. Revelam-se, assim, 0s

papéis dos médicos na medicina paliativa que sdo de educadores, conselheiros,



26

seguidos de provedores da assisténcia médica (30). Destaca-se a importancia do
esclarecimento dos objetivos da terapia por parte dos médicos ao paciente no intuito
de promover os melhores beneficios possiveis e alcancar os resultados desejados.

Os médicos oncologistas, direta ou indiretamente, controlam ou influenciam o
uso e a escolha da droga utilizada na quimioterapia, os tipos de cuidados, a frequéncia
de exames, 0 numero e a extensao das hospitalizacbes e, consequentemente, 0s
custos do tratamento. Que devido a forma de remuneracdo, a depender da
guimioterapia utilizada, permite a maximizacdo dos rendimentos de profissional
prescritor. Muitas vezes em desacordo com a melhor pratica médica reconhecida pela
comunidade médica. Um estudo recente, referendado pela Sociedade Americana de
Oncologia Clinica (ASCO, em sua sigla em inglés) reforca a orientacdo pela pratica
da descontinuacéo da quimioterapia paliativa, quando a chance de sucesso € minima
ou quando ha progressao da doenca, apos trés ciclos consecutivos do tratamento
prescrito. Relata, também, a importancia da discussdo sobre as perspectivas e
possibilidades de morte e das escolhas no fim da vida. E evidencia, assim, que as
pessoas que dispuseram deste tipo de abordagem experimentardo menos depressao,
ansiedade, receberdo cuidados de fim de vida menos agressivos e, raramente,
morrerdo em unidades de terapia intensiva ou em ventilagcdo mecéanica, o que significa

gue terdo, sem davida, melhor qualidade de vida e também de morte (31).

Os cuidados prestados em hospices e um sistema baseado no atendimento
ambulatorial demonstraram ser um método mais custo-efetivo de lidar com pacientes
em estagio terminal, empoderando familias a cuidar dos pacientes em seus domicilios.
Assim, a ANCP estabelece que as unidades devem prestar cuidados em diferentes
niveis de atencdo, em regime de assisténcia hospitalar, assisténcia ambulatorial e
domiciliar (11,27,32).

Apesar dos cuidados paliativos necessitarem de investimentos, eles oferecem
economia nos custos de saude. A mudanca do pensamento dominante com
intervencbes em salde estritamente curativas para uma gestdo holistica da dor e
sintomas pode reduzir a carga sobre os sistemas de saude e limitar a utilizacdo de
tratamentos caros e fateis que ndo proporcionem beneficios aos pacientes ou que
tragam até piora em sua qualidade de vida. De acordo com o relatério da The

Economist sobre a qualidade de morte, pesquisas recentes tém demonstrado uma
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ligacdo estatisticamente significativa no uso de cuidados paliativos e redugao de
custos em tratamentos, fato que € levado em consideracdo pelos paises que
ocuparam o rank no indice de qualidade de morte para expandir os servicos de
cuidados paliativos (26).

1.6 AS EXPECTATIVAS DOS PACIENTES

Estudo publicado recentemente no periédico The New England Journal of
Medicine, que versa sobre as expectativas dos pacientes em relacdo aos efeitos da
guimioterapia paliativa em casos de cancer avancgado, concluiu que muitos pacientes
nao compreendem que a quimioterapia nao lhes proporcionara a cura da doenca. Este
fato pode comprometer de maneira relevante a habilidade destes individuos para
tomar decisbes em relacdo a aceitacdo do tratamento e dos seus eventuais efeitos
colaterais. Ademais, o0 estudo verificou que os medicos estdo dispostos a se
esforcarem para melhorar o entendimento dos pacientes, mas isso se daria com o

sacrificio da satisfacdo dos pacientes com seus medicos (33).

Outro estudo publicado na Cancer Nursing sobre dilemas éticos enfrentados
por enfermeiras oncologistas revelou que discussdes otimistas entre pacientes e
médicos podem colaborar para expectativas irreais e tornar dificil a discussao sobre o
prognostico e cuidados paliativos. Preocupacdes em tirar a esperanca dos pacientes
podem limitar a disposicdo dos cuidadores em divulgar informacdes sobre a
terminalidade da vida. Destarte, os pacientes continuam o tratamento mesmo nao
apresentando nenhum efeito benéfico. Algumas vezes, as enfermeiras percebiam que
0s pacientes ndo entendiam ou ndo sabiam sua real situacdo, e que teriam, caso
contrario, escolhido ndo se tratar ao tratamento agressivo. Consequentemente, as
discussfes relacionadas ao progndéstico ndo aconteceram com antecedéncia para

permitir que os pacientes se beneficiassem dos cuidados em hospices (28).

Infelizmente este problema ético ndo € novo. Estudo publicado em 1988 se
atentou para as diferencas nas percepcdes sobre os tratamentos entre médicos e
pacientes. Como resultado, 16 dos 48 pacientes que recebiam tratamento paliativo
acreditavam que o objetivo do tratamento era curativo. E 40 dos 48 pacientes

superestimavam significativamente a probabilidade com que o tratamento iria
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prolongar as suas vidas. Os pacientes com menor formacéo educacional foram

consideravelmente mais propensos a subestimar a gravidade de suas condicdes (34).

Em outras palavras, estes pacientes recebem tratamentos mais caros, com
piora nas suas qualidades de vida, por um objetivo em que creem, mas que €
inatingivel. E, se de posse das informacgdes corretas, relativas as possiblidades reais
do tratamento, provavelmente, a decisdo seria diferente. Em resumo, observa-se que,
dadas as razbes acima descritas, ha a possibilidade de que parcela relevante dos
pacientes com cancer sem possibilidade de cura tenham, infelizmente, expectativas
irreais ou excessivamente otimistas em relagéo ao seu prognaostico e as possibilidades
do seu tratamento paliativo, 0 que poderao trazer consequéncias, ao final, prejudiciais
a sua qualidade de vida, no tempo que |he restar.

Estima-se que o0s pacientes em tratamento oncologico exclusivo séo
submetidos a esquemas de quimioterapia com elevado indice de toxicidade e, tal qual,
elevado custo econdmico, 0 que acaba por interferir na expectativa dos mesmos em
relacdo aos possiveis resultados, no tocante a melhora dos sintomas e, também,
principalmente, na curabilidade da patologia, tecnicamente inatingivel nesta etapa de

desenvolvimento da doenca.
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2. BIOETICA DE INTERVENCAO

2.1 HISTORICO

O termo bioética tornou-se mundialmente conhecido a partir da publicacdo do
livro de Van Rensselaer Potter, A bridge to the future (1971), no qual a bioética se
coloca como uma ponte entre as grandes evolugbes cientificas e os riscos das
descobertas em um contexto global incorporando questbes biomédicas, sociais e,
especialmente, ambientais (35).

Nos anos de 1970, os primeiros autores comecaram a estabelecer as bases
conceituais da bioética. O Instituto Kennedy por meio da Encyclopedia of Bioethics
(36) interpretou a bioética as questbes biomédicas devido aos dilemas morais que
comecgavam a surgir com 0s avancos tecnolégicos no campo da saude. Trés principios
basicos foram extraidos do Relatorio Belmont em 1978 na tentativa de conter os
abusos em pesquisa clinicas com seres humanos (37): autonomia, beneficéncia e
justica. Em 1979 Tom Beauchamp e James Childress publicaram a primeira edicéo
do Principles of Biomedical Ethics (38) incorporando mais um principio aos do
Relatério Belmont, o da ndo maleficéncia, ficando conhecidos como os principios de
Georgetown que pretendiam fundamentar moralmente as acfes em ética biomédica.
Foi com este enfoque biomédico que a bioética nos anos de 1980 entrou em sua etapa

de expanséo e consolidacéo.

A Bioética Principialista, nomenclatura dada ao modelo proposto por
Beauchamp e Childress, lida com os dilemas éticos de forma objetiva e técnica. A
assimilacao dos quatro principios pelos profissionais de saude que os aplicavam para
solucionar questdes de maneira pratica na assisténcia e na pesquisa em saude tornou

a teoria bastante popular (39,40).

Entretanto, estimulada por novos dilemas, a bioética entrou a partir dos anos
1990 até 2005 na sua etapa de revisdo critica devido a constatacdo das diferencas
sociais e culturais e, conjuntamente, pela necessidade de confrontar eticamente
aspectos basicos de saude, por exemplo, a priorizagdo, alocagéo e distribuicdo de
recursos escassos. Buscou-se, assim, ampliar a discussdo ética para além dos

dilemas biomédicos e individuais abordando os problemas os globais e coletivos (41).
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A critica ao principialismo pauta-se, sobretudo, na percepc¢éo de que 0s seus
quatro principios eram limitados ao contexto biomédico e centrados no eixo Europa-
Estados Unidos, ndo levando em consideracdo as diferencas culturais dos paises.
Alguns dos principios sdo explicados na perspectiva de ideais morais, ou seja,
desejaveis, porém nao obrigatérios. Outra critica estd na pretensdo de uma
moralidade universal aplicAvel com uso de ferramentas universais (0s quatro
principios). Além disso, esse modelo supervaloriza a autonomia em detrimento dos
outros principios, enfatizando abordagens deontoldgicas e legalistas que veem o
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) como um instrumento de protecéo
do profissional, e ndo como uma forma de preocupacdo com a informacéo recebida
pelo paciente e sua interacdo no processo de tomada de deciséo, ou seja, ndo o veem

como um instrumento coletivo de enfrentamento da excluséo social (39,40).

2.2 DECLARACAO UNIVERSAL SOBRE BIOETICA E DIREITOS HUMANOS

Um marco importante para a bioética foi Declaracéo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos da Unesco (DUBDH) aprovada por 191 paises no ano de 2005
(42). Ela abarcou varias contribuicdes bioéticas de raizes latino-americanas, asiaticas
e africanas com a inclusdo das tematicas ambientais, sanitarias e sociais, ampliando
0 escopo da bioética e tornando-a mais aplicada e comprometida as populacdes
vulneraveis. Obviamente, o processo de construcdo do documento sofreu bastante
resisténcia por parte dos paises centrais ao incorporar tematicas ndo reconhecidas no
ambito da bioética de carater mais hegemoénico que se limitava a questdes biomédicas

e biotecnologicas (43).

A Declaracéo foi o primeiro instrumento ético internacional a abordar o vinculo
entre bioética e direitos humanos e representa o primeiro documento a proporcionar
normas bioéticas mundiais para a comunidade internacional abrangendo, assim, 15
artigos que sao principios moralmente vinculantes. A Declara¢do, tomada como um
todo, obriga os governos, individuos e instituicdes publicas e privadas a exercer maior
vigilancia na protecdo do bem-estar de cada ser humano em face dos avancos nas

areas de medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas (44).
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A DUBDH discorre em seu artigo 4° - Beneficio e Dano sobre a minimizacao
dos danos e maximizacdo dos beneficios associados as aplicacdes e avancos do
conhecimento cientifico, das préaticas médicas e tecnologias associadas (42,45). Este
principio é importante quando se discute a pertinéncia (ou ndo) da aplicacdo de
tratamentos caros e que ndo tém, em nenhuma hipo6tese, a chance de levar o paciente
a cura (33); ou também na utilizagdo de medidas que ndo proporcionem nenhum

beneficio ao paciente ou até mesmo levem a uma piora em sua qualidade de vida.

Insere-se, neste contexto, o valor da autonomia e responsabilidade individual,
citada, por sua vez, no artigo 5° da DUBDH, que dispde que a autonomia das pessoas
deve ser respeita a tomada de decisbGes, desde que assumam a respectiva
responsabilidade e respeitem a autonomia dos outros, com protecao especial aos

incapazes de exercer sua autonomia (42).

Autonomia significa autodeterminacao, é a capacidade de regular interesses
proprios de forma independente, ou seja, excluindo-se a influéncia de fatores
exteriores, como a coacao fisica ou psiquica, ou a incapacidade pessoal que reduza
ou mesmo impeca o poder de decisdo. Segundo essaideia, ainda que a decisdo possa
trazer prejuizo para a propria pessoa, ainda que a conduta possa parecer injusta, toda
pessoa deve decidir sobre si mesmo, desde que, obviamente, ndo resulte danos para

outras pessoas (46,47).

O respeito pela autonomia se materializa pela informacdo e consentimento
adequados. A informacédo € necessaria para que o paciente possa aquiescer ou negar
as acoes em saude que lhe foram propostas, formando o sustentaculo para suas
decisdes autbnomas. O consentimento esclarecido requer que as informacdes sejam
adequadas. O termo de consentimento livre e esclarecido assinado pelo paciente ou
por seu responsavel € um documento legal que visa garantir juridicamente a acao dos
profissionais e das instituicdes. No entanto, ele “tem pouca validade ética quando nao
contempla os fundamentos do processo de manifestacdo autbnoma da vontade do

paciente” (46).

Porém, esta percepcdo de autonomia e, portanto, capacidade de decisao,
pode estar fragilizada, dada a situagéo vulnerabilidade, sobre a qual discorre o artigo
8° da DUBDH -Respeito a vulnerabilidade humana e a integridade individual. Este

artigo teve como objetivo abordar as vulnerabilidades que ocorrem como
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consequéncia de circunstancias, tais como: doenca; deficiéncia; condi¢des pessoais,
sociais ou ambientais e; limitacdo de recursos. Apesar de nao trazer uma definicdo
explicita sobre o conceito de vulnerabilidade, os contextos envolvem cuidados de
salde, pesquisa e aplicacao das tecnologias emergentes nas ciéncias biomédicas em
que individuos e grupos vulneraveis devem ser protegidos (42).

O Relatério do Comité Internacional de Bioética (CIB) da Organizacao das
Nacoes Unidas para a Educacao, Ciéncias e Cultura (UNESCO) publicado em 2013
reconheceu duas categorias fundamentais de vulnerabilidades especificas: a especial
e a social. A primeira pode ser temporéria ou definitiva causada por incapacidades,
doencas ou limitacdes dos estagios da vida. A segunda, que por determinantes
politicos e ambientais, aparece através da cultura, da economia, das relacbes de

poder ou desastres naturais (44).

Ja a integridade de uma pessoa deve ser compreendida na unidade de suas
dimensdes (fisica, psicoldgica, social e espiritual) que ndo podem ser feridas devido a
sua vulnerabilidade, seja esta especial ou social (48). A preservacao da integridade
implica protecdo contra as intromissdes, capacidade de "dizer ndo" a qualquer tipo de
imposicao sobre a nossa liberdade ou a qualquer tipo de exploracdo do nosso corpo

e do nosso ambiente (44).

Desta forma, a fragilizagcdo da autonomia devido as vulnerabilidades pode
levar a criacdo de expectativas irreais por parte dos pacientes devido a
incompreensdo da assisténcia que lhe é prestada (48), agravando o processo de
medicalizacdo e descartando outros modos ndo agressivos de atencdo em saude,
como por exemplo, o tratamento paliativo ndo quimioterapico, potencialmente, com
menos efeitos colaterais e a depender da situacdo, com resultados semelhantes (31).
Demonstra-se, assim, a relacdo entre a autonomia e a vulnerabilidade, uma pessoa
vulneravel pode ser incapaz de tomar de decisdes que correspondam aos seus

préprios interesses.

A DUBDH é o principal documento norteador para as bioéticas criticas que
vem sendo construidas na América Latina devido a urgéncia de apropriacdo de uma
bioética comprometida, politizada e situada a partir do Sul. E a etapa de etapa da
ampliacdo conceitual que estabelece uma posicdo de resisténcia em relacdo a

determinadas decisdbes hegemodnicas de paises centrais e de combate as
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desigualdades. Estas se aprofundaram ainda mais com o processo de globalizacdo
orientado pelo capitalismo. Neste contexto, a Bioética de Intervencao (Bl) surge como
uma alternativa as abordagens tradicionais, fundamentada na “defesa dos interesses
e direitos histéricos das populacdes econdmica e socialmente excluidas do processo

desenvolvimentista mundial” (49).

2.3 BIOETICA DE INTERVENGCAO

Inicialmente chamada de Bioética dura, a corrente de pensamento estava a
ser trabalhada desde os anos 1990 na Catedra Unesco de Bioética da Universidade
de Brasilia. Entretanto, a proposta de construcdo epistemoldgica da bioética de
intervencéo aparece formalmente no VI Congresso Mundial de Bioética, promovido
pela Associacéao Internacional de Bioética, realizado em Brasilia no ano de 2002:

Uma proposta que, quebrando os paradigmas vigentes, reinaugure um
utilitarismo humanitario orientado para a busca da equidade entre os
seguimentos da sociedade. Capaz de dissolver a divisdo estrutural centro-
periférica do mundo e assumir um consequencialismo solidario alicercado na
superacdo da desigualdade. Uma proposta que traga a igualdade para o

cotidiano de seres humanos concretos dando a ideia de humanidade sua
dimenséo plena (49) (p.44).

A partir de entéo, a Bl vem apresentando diversos trabalhos para justificar sua
aplicacdo. Para compor o seu referencial epistemoldgico e politico a BI utiliza alguns
conceitos e fundamentos importantes de serem compreendidos: bioética de situacdes
persistentes e emergentes, paises centrais e periféricos, bioética politizada, Direitos
Humanos, diversidade cultural e pluralismo moral, imperialismo moral, finitude dos
recursos naturais, os quatro “pés” (prudéncia, precaucdo, prevencao e protecao), a
corporeidade, equidade, comprometimento com o0s vulneraveis, intervencao,

utilitarismo e consequencialismo solidario (50).

A classificacdo geral quanto as linhas basicas de pesquisas da bioética se
dividem em: a) fundamentos teoricos e metodolégicos da BIl, que se dedica a
epistemologia e a organizacao do estudo critico da disciplina; b) bioética das situacdes
emergentes que se refere aos problemas recorrentes do desenvolvimento acelerado
biotecnocientifico nas dltimas décadas, tais como: tecnologias reprodutivas, gendémica,

transplantes de 6rgaos e de tecidos entre outros; ¢) Bioética de situacdes persistentes,
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relacionada as condi¢cfes que se mantém nas sociedades humanas desde os tempos
antigos, como a excluséo social, a pobreza, a discriminacao, falta de recursos em

saude publica, aborto, eutanasia etc. (51).

J4 a classificacdo dos paises no mundo contemporédneo podem ser: a)
periféricos, onde a maioria da populagcdo segue lutando por condi¢des minimas de
sobrevivéncia com dignidade e onde a concentracao de poder e renda esta nas maos
de um namero reduzido de pessoas; b) centrais, paises onde os problemas basicos
com saude, alimentacdo, educacao, moradia e transporte ja estdo resolvidos ou bem

encaminhados (51).

Enquanto bioética politizada, transformadora, comprometida com as questdes
sociais, a Bl busca respostas mais adequadas aos macroproblemas bioéticos
persistentes da realidade dos paises periféricos. Ela nega a falacia da neutralidade
agindo em favor dos vulneraveis, dos desassistidos, se impondo contra a liberdade
individual irrestrita que desconsidere as consequéncias coletivas e sociais. Neste
sentido, os conceitos de equidade e igualdade sao importantes para a Bl que almeja
a equidade como caminho de uma ética aplicada para expandir 0 acesso aos direitos
humanos universais. A equidade deve ser compreendida como o ponto de partida para
a igualdade. Esta podera ser alcancada pelo reconhecimento das diferencas e

diferentes necessidades dos sujeitos sociais (49).

Conceitos de empoderamento, libertacdo e emancipacdo sustentam a
intervencédo bioética no contexto social por priorizarem os excluidos, condenados da
Terra e oprimidos. O conceito de empoderamento, trabalhado pelo cientista indiano
Amartya Sen, ganhador do Prémio Nobel de Economia, é o elemento capaz de
promover a insercéo social dos vulnerabilizados em decorréncia do processo histérico
e da cultura em que estdo inseridos. Neste sentido, o corpo “sustenta o processo de
producao e reproducgao social” evidenciando que as escolhas dos sujeitos sociais nao
se dao por uma visdo de restrita de autonomia individual, mas perpassa pelo
reconhecimento das inter-relacfes entre os seres humanos e todas as formas de vida

e pelo compromisso com a existéncia delas (52).

Apesar de possuirem muitas semelhancas entre empoderamento e libertacéo,

este é utilizado por Paulo Freire para além do reconhecimento das forcas que

trabalham na opressao dos cidadéos nas relagcoes de poder. A libertagéo pressupde
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desvencilhar-se da posicéo de sujeicdo e submissdo para assumir uma posicao de
tomada de poder por meio da inclusédo social no contexto da saide ou em outros mais
amplos, ou seja, requer acdo concreta, uma luta politica frente as forcas opressoras
(52).

J& a categoria emancipacao significa independéncia. Inicia-se com a libertacao
do sujeito suprindo a dependéncia que alcan¢ca o dominio (poder) sobre si mesmo
com a finalidade de garantir sua sobrevivéncia e as escolhas para atingir essa
sobrevivéncia. A emancipacao é meio para direcionar a luta pela libertacao, inclusive

na questao coletiva.

‘Em uma redugéo simplificadora, os vulneraveis reconhecem criticamente a
realidade com a libertacdo, conectam-se (engajam-se) como sujeitos sociais com o
empoderamento e executam seu projeto de inclusdo social com a emancipacao” (50).

Empoderamento, libertacdo e emancipacdo — embora com conotacdes
diferentes, auxiliam a compreenséo do fenébmeno de inclusédo social como um
processo dinamico que necessita ser construido e levado a pratica,

objetivando a conquista da verdadeira justica social em saude (52) (p.129).

Outro conceito importante para a Bl € o de colonialidade da vida que representa
0 modo do exercicio do poder que supde uma diferenca de nivel de desenvolvimento
entre as formas de vida dos paises centrais e periféricos. Pressupde também um
escalonamento de valores entre as vidas do ponto de vista politico, econémico e
ontologico, em que umas sdo mais importantes que outras justificando uma relacao
de exploracdo e dominacgéo para levar essas vidas ao desenvolvimento. Nascimento
e Garrafa alertam que “no interior da colonialidade do poder funciona a colonialidade

do saber, sendo que esta legitima e faz funcionar aquela” (53).

Em coadunacdo com o conceito de colonialidade, a Bl compreende a
impossibilidade de existéncia de paradigmas bioéticos universais condenando a
adocdao acritica de “pacotes” éticos descontextualizados advindos dos paises centrais
para serem impostos sobre os paises periféricos, ou seja, o imperialismo moral. Isto
porque ela reconhece a diversidade cultural dos paises que, consequentemente,
possuem diferentes moralidades que devem ser respeitadas (54). A imposicdo de uma
moralidade ou padrfes morais especificos de uma cultura, pais ou regido geografica
sobre as moralidades de diferentes sociedades com finalidades econémicas sob a
Otica capitalista pode se dar de diferentes formas. Segundo Cruz & Trindade, o

imperialismo moral pode se dar de forma ativa, quando ocorre o envolvimento de uma
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acdo especifica, uma acdo positiva; ou passiva, quando envolve ato de omisséo
perante uma situacdo em que a ética universalizada ndo hesita em exigir uma agao
(55).

Segundo Dora Porto, a Bl vem se tornando ao longo da ultima década uma das
perspectivas mais operativas para a reflexdo bioética na dimenséo social. Isso se deve
ao fato da dimenséo coletiva ser l6cus legitimo da reflexdo bioética, pois considera
gue os conflitos identificados no processo salde-adoecimento sdo suscitados na
dimenséo social, mensurados na expectativa e qualidade de vida das populacdes, e
gue decorre da prépria estrutura e dinamica das sociedades (43).

Assim sendo, a Bl de fundamentacéo filosofica utilitarista e consequencialista
defende:

a) no campo publico e coletivo: a priorizagdo de politicas e tomadas de

decisdo que privilegiem o maior nimero de pessoas, pelo maior espaco de

tempo e que resultem nas melhores consequéncias, mesmo que em prejuizo

de certas situac6es individuais, com excec¢des pontuais a serem discutidas;

b) no campo privado e individual: a busca de solu¢des viaveis e praticas para

conflitos identificados com o préprio contexto onde os mesmos acontecem
(39) (p-130).

A fundamentacé&o da BI justifica a incorporacéo da bioética ao funcionamento
dos sistemas publicos de saude no que concerne a responsabilidade social do Estado,
a alocacdo de recursos (materiais e humanos) com a devida participacdo da
populacdo, readequacdo dos coédigos de ética profissionais, transformacdes
curriculares das universidades etc. Percebe-se que a ética adquiriu identidade publica,
ou seja, jA ndo pode mais ser pensada como uma questdo abstrata, de foro

exclusivamente intimo (39,51).

Além disso, os direitos humanos contemporaneos sao norteadores da Bl por
representarem um contexto universal onde um minimo existencial deve se concretizar
para superar as desigualdades. Isto se deve ao fato de os direitos humanos poderem
responder, simultaneamente, a critérios universais e particulares, ou seja,
reconhecem o direito coletivo a igualdade e o direito dos individuos, grupos e povos a
equidade, promovendo uma cidadania expandida, identificando que os direitos estéo
mais além das garantias asseguradas pelo Estado (43). Assim, a Bl almeja garantir,
também, os direitos de primeira (civis e politicos), segunda (econdmicos, sociais) e

terceira geracao (meio ambiente e sua preservacao relacionados ao desenvolvimento
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ou progresso, a autodeterminagdo dos povos, bem como ao direito de propriedade
sobre o patrimonio comum da humanidade e ao direito de comunicacao) a todos o0s

seres humanos (51).

A BI defende a corporeidade como marco de intervencdes éticas porque € o
COrpo que concretiza a pessoa, é a estrutura que sustenta a vida social. E no corpo
gue as dimensdes fisica e psiquica se associam e se demonstram de modo integrado
nas relacfes sociais e com 0 ambiente, ou seja, é a totalidade soméatica que preserva
a vida biolégica e social que s6 € possivel com o referencial universal minimo de
existéncia representado pelos direitos humanos (51). Destarte, considera-se que as
politicas publicas sdo formas de intervencdo para promover a qualidade de vida da
populacdo e devem ser tracadas a partir das necessidades e expectativas das
pessoas concretas (43).

Outros critérios que fundamentam a postura ético-politica da Bl séo
didaticamente representados pelos “4 pés” que simbolizam o comprometimento com
0s mais vulneraveis e com o equilibrio ambiental: 1) prudéncia frente as possibilidades
de que o desenvolvimento cientifico e tecnolégico acelerados possam vir a trazer
problemas futuros; 2) prevencdo diante de possiveis danos e iatrogenias
considerando o conhecimento cientifico a respeito da intervencdo pretendida; 3)
precaucao diante dos potenciais riscos que nao podem ainda ser previstos pelo estado

atual do conhecimento e; 4) protecédo aos mais frageis e desassistidos (52).

2.4 CRITICAS A BI

A Bl sofreu e ainda sofre muitas criticas. Na tentativa de desqualifica-la alguns
estudiosos argumentam que o debate socio-politico, que inclui temas da saude publica
e coletiva, ndo é pertinente ao campo de estudos da bioética, mas sim da biopolitica.
Por estar até entdo associada apenas a area biomédica, com a aceitacao acritica de
uma ciéncia neutra, certos pesquisadores se recusam a discutir decisdes politicas que
impedem ou que proporcionem aos cidadaos acesso ao desenvolvimento cientifico e

tecnologico (43). “A Bioética incursionou pela politica para incluir as questdes sociais
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em sua agenda. E isso ndo é biopolitica. E a bioética intervindo em uma dimens&o

mais ampla: a politica” (52).

Outra critica é que a palavra “intervencado” foi erroneamente associada a
intromiss&o, dando um sentido de estipulacdo de uma ordem superior e restricdo da
liberdade de escolha, o que nunca foi o entendimento dos autores. A proposta sempre
esteve associada a acdo do Estado em defesa da populacéo, e ndo sobre a populacéo;
o Estado forte ndo é autoritario, mas sim promotor da inclusao dos vulnerados na vida
social apontando para o exercicio da cidadania, da justica para todos (43). Feitosa
esclarece a diferenca argumentando que a intervencdo é uma acdo politica,
devidamente planejada, dentro de um processo continuo e construido com as pessoas
gue sao destinatarias da acao. Ja a intromissdo é deciséo unilateral que desrespeita
a autonomia da pessoa ou do grupo que deveriam se beneficiar da acéo, podendo ser
praticada por um individuo ou instituigdes (56).

Porto (43) responde a critica em relagéo a limitacdo da Bl nomear somente as
dimensdes econdmica e social nos direitos de segunda geracao e deixar de fora os
direitos culturais. Ela considera

que os direitos culturais informam como individuos, grupos, segmentos e
populacdes querem que os direitos econdmicos e sociais lhes sejam providos

para, ao mesmo tempo, eliminar as desigualdades sem suprimir as diferencas”
(43) (p.124).

A critica ao uso do utilitarismo pela Bl tentou estabelecer um argumento fragil
usando a uma légica racionalizante (em que grupos de minorias seriam ainda mais
prejudicados por acles utilitaristas, ja que estas privilegiam o maior namero de
pessoas) sem reflexdo sobre contexto e escopos da Bl. Sem trair o principio da
maioria, o utilitarismo é orientado para uma perspectiva consequencialista, ou seja,
gue resulte nas melhores consequéncias coletivas voltadas aos interesses da
coletividade em sua totalidade (43). O consequencialismo é solidario, desta forma
reconhece a alteridade e a inter-relacao equitativa entre as pessoas estabelecendo a
responsabilidade e o cuidado para com o outro vulneravel. Nado se trata de um
utilitarismo qualquer, mas sim um utilitarismo voltado para a equidade como ponto de
partida e a justica social como objetivo, criado compromisso com as populacdes

historicamente desprivilegiadas e vulneradas (53).
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Por isso, faz-se necessario o estabelecimento de uma relagdo simétrica entre
pacientes e profissionais, transpondo a barreira da colonialidade que também se faz
presente na construcdo da episteme e na pratica médica no Brasil. A
institucionalizacao da saude, juntamente com a hierarquizacdo social nela instaurada,
fazem com que o saber cientifico racionalizante e especializado seja sobrevalorizado,
em detrimento da percepc¢ao de realidade intrinseca dos pacientes (53). Assim, muitos
deles sédo submetidos a tratamentos com pouco ou henhum beneficio, especialmente
guando comparados as pessoas que possuem mais informacbes a respeito do
processo de adoecimento e possibilidades de tratamentos (57). Os pacientes aceitam
determinado tratamento acreditando em possibilidades inatingiveis de cura ou
beneficios (58).

Mais uma vez a Bioética de Intervencao deve se fazer presente na discussao
para além da protecédo dos vulneraveis (importante para a melhoria da qualidade de
vida, porém insuficiente para alcancar as transformacdes sociais mais significativas),
obtendo a inclusédo social que se manifesta pelo respeito a participacao ativa deles
nos procedimentos de cuidados em saude. Isto por meio do processo dialégico e
comunicacao eficaz (que implica assumir os problemas e contradicGes para se chegar
a um consenso), buscando a emancipacao do paciente e galgando a autonomia para
gue ele possa escolher, a partir de fatos concretos e reais, dentre as opcoes

terapéuticas, quais os beneficios e danos ele estaria disposto a aceitar (59).
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4. OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Analisar, a Luz da Bioética de Intervencao, as expectativas dos pacientes com
canceres que receberam tratamento quimioterapico paliativo em relacdo aos objetivos

do tratamento e ao prognaostico.

4.1.2 Objetivos Especificos:

. Caracterizar o perfil epidemioldgico social dos pacientes (idade, sexo,
ocupacao, grau de escolaridade e estado civil);

. Identificar as motivacbes para adesdo ao tratamento oncoldgico
paliativo;
. Identificar fatores percebidos pelos pacientes em relacdo ao

prognostico da doenca e sobre o tratamento paliativo;

. Conhecer a opinido do paciente acerca do atendimento prestado pela

equipe.
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5. METODOS

O método escolhido foi um estudo exploratério, de dados qualitativos e
quantitativos, utilizando-se de um questionario com questdes abertas e fechadas (60)
(Apéndice B), seguida de uma analise e discussdo tendo como base a Bioética de

Intervencéo.

5.1 DESCRICAO DA AREA DE ESTUDO

O local de estudo foi o Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON)
situado no Hospital Universitario de Brasilia (HUB), no Distrito Federal (DF). Os
participantes do estudo compreenderam os pacientes do hospital que estavam em

tratamento quimioterapico paliativo nos meses de junho e julho de 2016.

5.2 FONTE DE COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados por meio de entrevistas que foram gravadas junto
aos pacientes que recebiam tratamento paliativo quimioterapico utilizando-se
guestionario elaborado para esta finalidade. Dessa forma, os pacientes selecionados

foram orientados e convidados a participar da pesquisa.

5.2.1 Tamanho da Amostra

No célculo do tamanho da amostra utilizou-se o SOFTWARE EPI-INFO 3.3
(Centro de Controle de Doencas dos Estados Unidos-CDC); foi utilizada a prevaléncia
de 9,2% de morte por cancer de figado por ser uma das causas mais comuns de morte
por cancer no mundo segundo a série GLOBOCAN de 2008 da International Agency
for Research on Cancer (61). Dessa forma, para atingir 0s objetivos propostos no

estudo verificou-se ser necessario entrevistar 62 participantes; para tanto, considerou-
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se margem de erro de mais ou menos 2, com Intervalo de Confianga de 95%. Diante
da possibilidade de perdas ou de recusas acrescentaram-se mais 10 (dez) pacientes,
totalizando 72 participantes.

5.2.2 Técnica utilizada na selecédo dos pacientes

Utilizou-se a técnica de conveniéncia (62). Nesse tipo de técnica os pacientes
séo selecionados por conveniéncia do pesquisador. A pesquisadora em contato com
a enfermeira do servico, era informada por esta, quais pacientes estavam
selecionados para o tratamento quimioterapico paliativo. Posteriormente, a
pesquisadora abordava cada paciente e explicava 0s objetivos da pesquisa e
solicitava autorizacdo para a coleta dos dados que foram colhidos enquanto os
pacientes aguardavam a sessao de quimioterapia ou entdo durante a aplicacado do

tratamento.

5.3 VARIAVEIS ANALISADAS

Foram analisadas as seguintes variaveis: estado civil, sexo, idade, ocupacéo,
grau de escolaridade, diagndstico, recebimento de orientacbes médicas sobre o
diagnostico e tratamento (tipo de medicamento, tempo de tratamento e efeito na
doenca, clareza da informacdo recebida), compressdo pelo paciente sobre o
diagndstico, progndstico e objetivo do tratamento a partir das explicacdes recebidas

pela equipe e por fim, motivacdo para tratar-se.

Os questionarios foram aplicados naqueles pacientes que consentiram com a
participacdo no estudo apds o procedimento “acolhimento” e apds a consulta com o
médico quimioterapéuta. O “acolhimento” € um procedimento de rotina do hospital
realizado com todos o0s pacientes que irdo iniciar tratamento oncoldgico (seja
guimioterapico ou radioterapico) e seus familiares com o objetivo de explicar o
funcionamento do servi¢co, o papel de cada profissional da equipe multidisciplinar,

direitos e deveres dos pacientes etc. Depois do “acolhimento”, os pacientes
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acompanhados por seus familiares ou responsaveis passam a consulta com o médico
(quimioterapéuta ou radioterapéuta a depender do caso), o que também faz parte da
rotina do hospital, ocasidao em que deverao receber explicacdes acerca do diagnostico,
prognostico e tratamento.

Somente apds todos esses procedimentos procedeu-se com as entrevistas a
fim de assegurar que todos os pacientes tivessem recebido informacdes sobre seu
diagnéstico, prognéstico e tratamento.

5.4 PROCEDIMENTOS

Para desenvolvimento deste estudo foram utilizados o0s seguintes

procedimentos:

5.4.1 Apresentacao do estudo

O estudo foi apresentado individualmente a cada participante enquanto

recebiam a quimioterapia.

5.4.2 Critérios de Incluséo

Foram considerados os pacientes de ambos 0s sexos, com idade de dezoito
anos ou mais, aos quais foram submetidos a quimioterapia paliativa dado o estagio

avancado de suas patologias.

5.4.3 Critérios de Excluséao
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Foram excluidos os pacientes que por motivos cognitivos ndo tivessem a
capacidade de compreender o que lhes seria perguntado durante o estudo ou aqueles

gue quisessem a qualquer momento se retirar do estudo.

5.4.4 Estudo piloto

O estudo piloto foi refere-se a etapa preliminar de investigacao do projeto
proposto para a adequacdo da ferramenta que foi testada na pratica. Uma vez que o
projeto foi aprovado pelo comité de ética, fez-se dez entrevistas-piloto. A partir dos
resultados obtidos, rediscutiu—se a pertinéncia e a relevancia das questdes constantes

no questionario com o orientador.

5.5 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS:

O questionario utilizado para as entrevistas compde-se trés blocos de
conteudo. O primeiro se refere aos dados sociodemograficos. O segundo, sobre as
informacfes trocadas com o médico e equipe; entendimento do diagndstico e do
prognostico; compreensdao do tratamento. Por fim, o terceiro bloco contempla

aspectos relacionados a tomada de decisao (Apéndice B).

5.5.1 Andlise quantitativa e qualitativa:

Para a analise dos dados do primeiro bloco, estes foram contados para

determinar a frequéncia das variaveis utilizando-se o0 SOFTWARE EPI-INFO 3.3.

Analisou-se quantitativamente os dados do segundo bloco a partir da
contagem da frequéncia das variaveis (informantes, prognéstico e objetivo do
tratamento) utilizando-se 0 SOFTWARE EPI-INFO 3.3. A partir desta analise péde-se,
entao, inferir as expectativas em relagédo as variaveis prognéstico do cancer e objetivo

do tratamento.
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Para a analise dos dados qualitativos do segundo bloco que se referem a
classificacao sobre o entendimento, uma relacao foi estabelecida entre as perguntas
abertas e fechadas a fim de verificar o seguimento de um raciocinio l6gico que
conduzisse para 0 mesmo resultado nas respostas dadas as perguntas. Ambas
tratavam do diagndstico, progndstico e objetivos do tratamento, porém as perguntas
fechadas visavam corroborar o que havia sido manifestado nas abertas verificando,
assim, o entendimento do participante acerca de sua situagao. Destarte, foram criados

3 niveis de entendimento:

» Entendimento ruim. Nas questfes abertas responderam: 1) que ndo tinham
entendido as explicagdes; 2) que nao se lembravam das informacdes; 3) que o cancer
teria cura; 4) que o tratamento serviria para promover a cura. Na questao fechada
sobre o prognostico responderam que seria curavel ou ndo souberam responder. Na
guestao fechada quanto a finalidade da quimioterapia paliativa responderam curar ou

melhorar sintomas.

» Entendimento razoavel. Nas questdes abertas responderam corretamente
sobre estarem se tratando de um cancer em estagio avancado ou metastatico e que
a quimioterapia paliativa serviria para: ou impedir 0 avanco metastatico, ou promover
a regressao do tumor localmente, ou melhorar os sintomas. Entretendo, nas questdes
fechadas as respostas ndo condiziam com o raciocinio que vinha sendo apresentado,
desta forma, quanto ao progndstico ou responderam que teria cura ou nao souberam
responder. Na questédo fechada quanto ao objetivo da quimioterapia responderam: 1)

curar; 2) melhorar sintomas; 3) aumentar tempo de vida; 4) ndo soube responder.

» Entendimento bom. Nas questfes abertas os participantes responderam que
naguele estagio ndo era mais possivel obter a cura do cancer, e que a quimioterapia
paliativa serviria para outros propoésitos que ndo a cura. Assim, apresentaram o
mesmo desfecho nas questbes fechadas: progndstico ndo passivel a cura e objetivo

do tratamento ou para melhorar os sintomas ou aumentar o tempo de vida.

Por fim, para representar o tratamento dos dados do terceiro bloco, o
procedimento utilizado foi a analise do contetdo, cuja principal autora desta
modalidade citada por Minayo é Laurence Bardin. Assim, foi possivel tornar replicaveis
e validas inferéncias sobre dados de um determinado contexto, no caso concreto,

sobre a motivacéo para a tomada de decisao acerca da quimioterapia paliativa. Uma
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analise lexical foi feita pela contagem das palavras, agrupando as palavras afins, até
se conseguir que representem o sentido do texto. As frequéncias permitiram
consolidar a aplicagdo de um tema, possibilitando situar no contexto as ideias trazidas
pelas palavras (60). Desta forma, quatro categorias foram identificadas para a
motivacdo com o tratamento: decisdo prépria; decisdo médica; decisao por familiares

ou amigos e decisdo por motivos espirituais.

A partir dos dados coletados (quantitativos e qualitativos), foi realizada uma
analise sociodemografica da populacdo e de contetdo utilizando-se 0 SOFTWARE
EPI-INFO 3.3.

Como referéncia para a discusséo, foi utilizada a Bioética de intervencao,
proposta por Garrafa e Porto, que é voltada para o estudo macroproblemas sociais e
exerce papel preponderante nas discussdes que fortalecem a importancia do exercicio
da cidadania para o acesso aos direitos humanos que garantem a manutencédo da
existéncia e da qualidade de vida dos individuos, grupos, segmentos e populacdes e,
em especial, das minorias alijadas do poder. Seu discurso coerente é incorporado na
instancia da responsabilidade social, sanitaria e ambiental como uma intervencao da
ética aplicada a transformacédo social. Tém-se mostrado excelente ferramenta nos
debates dos sistemas de saude, dado que possui a capacidade de estabelecer
didlogos e amplificar a voz coletiva para propor repactuacdes nos cenarios do poder
(63).

5.6 CONSIDERACOES ETICAS

Os pacientes foram orientados sobre os objetivos da pesquisa e convidados
a participar. Aqueles que concordaram assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia
(Anexo A) e esta de acordo com a resolucéo n°® 466, de 12 de dezembro de 2012 do
Conselho Nacional de Saude (CNS).
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6. RESULTADOS

6.1 BLOCO |

Dos 72 entrevistados, 44 (61,11%) eram do sexo feminino (F) e 28 (38,89%)
do masculino (M) (Figura 1).

Sexo

B Feminino M Masculino

Figura 1 Distribuicdo do sexo entre feminino (F) e masculino (M)

O participante mais novo tinha apenas 18 anos e o mais velho 84. A média de
idade dos entrevistados foi de 51 anos. Dos entrevistados, 2 (2,78%) tinham menos
de 30 anos e 29 (40,28%) tinham 60 anos ou mais (Figura 2).
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Distribuicao das Idades
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Figura 2 Distribuicdo das idades dos participantes

A maior parte dos entrevistados, 44 (61,11%) residiam no DF, considerando
o Entorno, sendo Ceilandia a regido administrativa com maior nimero de participantes
(11). 28 (38,9%) participantes residiam em municipios dos Estados de Goias, Minas
Gerais, Rio de Janeiro e Tocantins com, respectivamente, 20, 6, 1 e 1 participantes
em cada Estado. A presenca de pacientes que moram em outros Estados e buscam
atendimento médico no HUB evidenciam uma caracteristica comum dos servicos de
saude do DF que acolhem grande parte da populacdo que ndo recebem tratamento
em seus Estados de origem (Figura 3).
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Estado de Residéncia

DF GO MG RJ TO

Figura 2 Proporcao de participantes residentes por Estado e no DF

Quanto ao grau de escolaridade, 6 (8,33%) entrevistados nao eram
alfabetizados, 36 (50%) cursaram o primeiro grau, 25 (34,73%) tinham segundo grau

e 5 (6,94%) possuiam grau superior (Figura 4).

Contagem de Escolaridade

Escolaridade

nao-alfabetizados IEGE
Escolaridade ~ 3°gra u -
2°grau 2SS
1°grau s

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Figura 3 Distribuicdo quanto ao grau de escolaridade
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Dentre os participantes com grau superior havia 1 professor, 1 assistente
social e os demais eram aposentados. As profissbes desempenhadas pelos
participantes eram bem variadas, tais como: agricultor, mecéanico, comerciante, bab4,
costureira, manicure, motorista, secretario(a), servicos gerais (limpeza e seguranca),
entre outras. As maiores frequéncias eram de aposentados e pessoas “do lar”’, cada
categoria com igualmente 13 (18,06%) participantes; 10 (13,89%) trabalhadores
domésticos e 8 (11,11%) se declararam autbnomas, ou seja, hdo exerciam uma
atividade especifica, se dedicavam a diversas atividades para auferir alguma renda.
Trés participantes declararam ndo exercer qualquer tipo de atividade profissional.

Quanto ao estado civil, 35 (48,61%) eram casados ou viviam em relagao
estavel, 11 (15,28%) eram divorciados ou separados de fato, 19 (26,39%) solteiros e

7 (9,72%) eram viuvos (Figura 5).

Estado civil

CASADO DIVORCIADO  SOLTEIRO VIUVO

Figura 4 Distribui¢cdo em relagédo ao estado civil
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Quanto ao diagndstico do cancer para as mulheres, percebe-se uma grande

variedade, porém observa-se que a maior parte delas foi acometida por cancer de

mama (Quadro 1).

Quadro 1- Frequéncia dos diagndésticos de cancer para o sexo feminino

Diagnéstico Frequéncia Porcentagem
Mama 16 36,36%
Pulméao 4 9,09%
Colon 3 6,82%
Desconhecido 3 6,82%
Estdmago 3 6,82%
Colo uterino 2 4,55%
Ovario 2 4,55%
Péancreas 2 4,55%
Bexiga 1 2,27%
Endométrio 1 2,27%
Esb6fago 1 2,27%
Glandula suprarrenal 1 2,27%
Nasofaringe 1 2,27%
Reto 1 2,27%
Sarcoma 1 2,27%
Teratoma imaturo 1 2,27%
Vias biliares 1 2,27%
TOTAL 44 100%
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Para os homens também observa-se diversos diagnosticos, com maior

frequéncia para o cancer de prostata: 9 (32,14%) participantes (Quadro 2).

Quadro 2- Frequéncia dos diagndsticos de cancer para o sexo masculino

Diagnéstico Frequéncia Porcentagem
Prostata 9 32,14%
Estdmago 3 10,71%
Pulméo 3 10,71%
Reto 3 10,71%
Péancreas 2 7,14%
Bexiga 1 3,57%
Cdlon 1 3,57%
Laringe 1 3,57%
Linfoma Hodgkin 1 3,57%
Mieloma Multiplo 1 3,57%
Orofaringe 1 3,57%
Rinofaringe 1 3,57%
Seminoma 1 3,57%
TOTAL 28 100%
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A maioria dos pacientes 52 (72,22%) havia recebido tratamento
quimioterapico anterior com finalidade curativa ou até mesmo paliativa, mas que
precisaram rever o0 esquema de tratamento. 11 pacientes (15,28%) recebiam
qguimioterapia pela primeira vez sem precedente de outros tipos de tratamentos. 9
pacientes (12,5%) recebiam quimioterapia pela primeira vez, mas haviam sido
submetidos a outras formas de tratamentos ndo quimioterdpicos, como cirurgias ou

radioterapia (Figura 6).

Primeira vez em QT?

SIM, MAS FEZ OUTROS

SIM

Figura 5 Experiéncia quimioterapica

Todos os pacientes relataram satisfacdo com o trato dispensado e eles pela
equipe do CACON.

6.2 BLOCO

Na analise do segundo bloco, todos os participantes responderam que haviam
recebido explicacbes a respeito do diagnostico, prognostico e tratamento, porém,
somente 16 (22,22%) fizeram mencgdo a outros membros da equipe multidisciplinar
além dos médicos como os responsaveis pelas explicacbes (médico + multi), tais
como enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, nutricionistas, fisioterapeuta,

fonoaudidloga, terapeuta ocupacional. (Figura 7).
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Comunicagao feita por

MEDICO MEDICO + MULTI

Figura 6 Proporcao de profissionais citados como informantes das explicacfes

Relacionando as respostas dadas as questdes abertas sobre o entendimento do
diagnéstico, prognéstico e tratamento com as respostas das questdes fechadas sobre
0S mesmos conteudos, criamos a categoria chamada “nivel de entendimento” com
trés classificacdes (ruim, razoavel e bom) de modo a simplificar e tornar a anélise do

tema mais didatica (Figura 8). Os resultados obtidos foram:

e 49 participantes (68,05 %) foram classificados como pertencentes a um nivel
ruim de entendimento, ou seja, ndo compreenderam as explicacdes fornecidas
pelos profissionais acerca do diagnéstico, prognostico ou objetivos do
tratamento paliativo. N&8o souberam especificar a extensdo da doenca,
tampouco detalhar o esquema de quimioterapia paliativa que recebiam.
Destaca-se que todos o0s pacientes entrevistados apresentavam quadro
metastatico avancado. Eles acreditavam que seriam curados (compreendido
como auséncia total de doenca) com o tratamento quimioterapico ou com a
combinacdo deste com outras formas de tratamento (radioterépico, cirargico,
espiritual, psiquico). Expressaram- se das seguintes formas as questdes

abertas: “nao sei”, “estava confuso(a)”, “ndo lembro”, “ndo sei dizer muito bem”,

” o

“s0 sei que tenho um cancer”, “me falaram que tenho um cancer e que é grave”.
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As respostas s questdes fechadas acerca do progndstico foram de este seria
curavel para 38 participantes e 11 ndo souberam responder. Perguntados
sobre o objetivo da quimioterapia paliativa 43 responderam que era obter a
cura e 6 responderam que era para melhorar os sintomas.

10 participantes (13,89%) foram classificados no nivel 2, correspondente a um
entendimento razoavel. Quando perguntados nas questdes abertas, eles
responderam saber que tinham cancer em estado avancado ou metastatico e
gue a quimioterapia paliativa seria para impedir avanco metastatico ou regredir
o tumor localmente. Contudo, responderam de forma antag6nica as questdes
fechadas: sobre o prognéstico 5 responderam que tinha cura e 5 nao
souberam responder; sobre o objetivo do tratamento quimioterapico paliativo
6 responderam curar, 2 melhorar sintomas, 1 aumentar o tempo de vida e 1
ndo soube responder. Os discursos se apresentaram da seguinte forma:
“falaram que nado tem cura, mas eu acredito que va curar”; “falaram que € um
tratamento pra prolongar [a vida] devido estar avancado, mas nao € impossivel
nao de curar’; “tenho que fazer depois da quimio a radio e depois a cirurgia.
Depois da cirurgia creio que possa ser curada”.

13 participantes (18,06%) foram classificados no nivel de entendimento 3, ou
seja, um bom entendimento. Sabiam que o0 estadio era avancado
apresentando lesGes metastaticas. Todos responderam tanto nas questdes
abertas quanto nas fechadas que o cancer/progndstico ndo tinha cura e que
objetivo do tratamento era a paliacdo, e ndo a cura. Quanto aos objetivos
especificos da quimioterapia paliativa: 6 responderam que era para melhorar

0s sintomas, 7 responderam que era para aumentar o tempo de vida.
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Nivel de Entendimento

BOM RAZOAVEL RUIM

Figura 7 Classificacao quanto ao nivel de entendimento em bom, razoavel e ruim

Quando perguntados se ficariam curados do cancer, 43 entrevistados (60%)
responderam que sim, 13 (18%) responderam que o progndstico ndo era de curae 16
(22%) néo souberam responder (Figura 9).

O seu prognostico é de cura?

NAO NAO SABE SIM

Figura 8 Representacéo total sobre a expectativa de cura do cancer
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Quanto ao objetivo da quimioterapia paliativa: 49 (68,05%) responderam curar,
14 (19,5%) melhorar os sintomas, 8 (11,05%) prolongar o tempo de vida e 1 (1,4%)
nao soube responder (Figura 10).

Objetivo QT paliativa

PROLONGAR VIDA
NAO SABE
MELHORAR SINTOMAS

CURAR

Figura 9 Representacdo sobre a expectativa em relacdo a quimioterapia paliativa

Abaixo visualiza-se a relacdo entre o progndéstico de cura e o objetivo do
tratamento. Aqueles que responderam que o prognostico ndo era de cura (NAO),
confirmaram os objetivos da paliagcdo de melhorar sintomas ou prolongar o tempo de
vida demonstrando, assim, expectativas reais quanto ao tratamento. Os que néo
souberam responder se o progndstico era de cura ou ndo (NAO SABE), forneceram
varias respostas sobre o objetivo da quimioterapia paliativa. Dentre aqueles que
responderam que o progndéstico era de cura (SIM), a maioria (39 participantes) tinha
expectativas irreais acerca do objetivo da quimioterapia, eles esperavam que 0

tratamento fosse lhes proporcionar a cura da doenca (Figura 11).
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Figura 10 Relacdo entre as expectativas de cura do cancer e objetivo da QT paliativa

O Gréfico abaixo mostra a relagéo entre o entendimento (bom, razoavel e ruim)
com o prognostico. Os que tiveram um bom entendimento, responderam que o
prognéstico ndo era de cura, ou seja, que ndo estarao livres da doenca. Enquanto no
entendimento razoavel, metade ndo soube responder e outra metade disse que seria
curada. Quando o entendimento foi ruim, grande parte dos entrevistados respondeu

gue ficariam curados e uma pequena parte ndo soube responder (Figura 12).

Entendimento X Progndstico de Cura

NAO SABE SIM NAO SABE SIM

RAZOAVEL RUIM

Figura 11 Relacéo entre o entendimento e o prognostico
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A Figura abaixo mostra a relagdo entre o entendimento e o objetivo da
guimioterapia paliativa. Quando o entendimento foi bom, o0s entrevistados
responderam que o objetivo seria melhorar sintomas ou aumentar o tempo de vida.
No nivel de entendimento ruim, grande parte respondeu curar. O entendimento
razoavel apresentou grande variedade sobre o objetivo (curar, melhorar sintomas,
prolongar tempo de vida, ndo soube responder). Ficou demonstrado que quanto pior
0 entendimento, mais as expectativas acerca do tratamento seriam irreais,

incompativeis com o que buscam esses pacientes (Figura 13).

Entendimento X Objetivo da QT paliativa
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Figura 12 Relagéo entre o entendimento e o objetivo da quimioterapia paliativa

6.3 BLOCO Il
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ApoGs a andlise do conteldo quanto a motivacao para realizar o tratamento
quimioterapico, 4 categorias foram criadas como representativas sobre a decisédo
(Figura 14):

6.3.1 Decisdao médica

Enquadram-se nesta categoria 30 pacientes (42%) que relataram terem sido
encaminhados por servicos médicos do préprio HUB ou outros hospitais; aqueles que
relataram ter sido o lugar onde conseguiram vaga ou onde havia medicagéao
apropriada; e aqueles que manifestaram que a decisdo foi do médico sem fazer
gualquer tipo de interferéncia, colocando-se em uma posi¢cao passiva no processo de
tomada de decisdo. Corresponde-se as seguintes expressoes: “0 médico mandou”; “o
médico me indicou esse hospital porque era o melhor”; “como eu trabalhava num
hospital de cancer da asa sul e fiz exame la e eles me encaminharam pra ca”; “era um
dos unicos hospitais que tinha a medicacdo e porque é um dos Unicos hospitais que
eu acho mais completo.”; “porque gracas a Deus eu achei vaga aqui, achei
oportunidade aqui, porque € muito dificil conseguir vaga”; “médico que falou que seria
melhor pra eu melhorar mais rapido, ai eu vim”; “isso ai nao foi eu quem decidiu nao,
0s médicos mandaram eu fazer o tratamento e eu fiz. Os médicos mesmo quando
viram aquela ressonancia”; “eu tento fazer o que o médico manda, t6 me cuidando”;
‘porque me falaram que eu tinha que fazer o tratamento, entdo aceitei”; “ndo tinha
tratamento onde eu tava internada ai me encaminharam pra cé ... vou fazendo o
tratamento”; “foi decisdo s6 minha ndo, me internaram aqui e falou que era pra mim
fazer”; “eu s6 venho aqui porque eles falam que eu t6 com isso aqui [cancer
metastatico no figado] porque eu ndo sinto nada”; “eu tava com muito medo, nao
gueria. Depois quando fui consultada com outra médica, me senti mais tranquila, fiquei

com confianca”.

6.3.2 Deciséo propria
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Enquadram-se nesta categoria 22 entrevistados (31%) que expressaram
algum tipo de reflexdo acerca dos possiveis beneficios do tratamento e que se
colocaram numa posicao ativa sobre o processo de deciséo, tais com: “eu mesmo
tomei a decisao porque ainda sou muito nova. Tem gente que nao faz, mas eu decidi
fazer pra ver se sobrevivo”; “eu fiz porque eu quis, acho que sou muito nova pra
desistir, vamos tentar, tem que tentar”; “eu sempre que comecei 0 tratamento eu
comecei determinada na minha cura, entdo eu acho muito importante fazer o
tratamento, tomar os remédios e unir as forcas de vontade”; “eu decidi fazer porque
aquilo que é bom pra gente, que é beneficio pra gente, a gente tem que fazer, correr
atras, ir em frente”; “eu vim pra me curar mesmo. Esse negocio de cancer eu nao falei
com ninguém”; “a deciséo todinha foi minha mesmo, nunca ninguém interferiu nada
se devo ou nao”; “eu queria fazer pra ver se dava certo, pra ver se melhorava”; “eu
mesma, nao fiquei me questionando ou me lamentando... Se eu tinha que passar por
isso era um aprendizado, e se € para um aprendizado, vou precisar colocar em pratica

depois, ser forte e reagir’; “quero melhorar minha qualidade de vida, ndo tenho outro

motivo ndo”; “s6 a vontade mesmo de me manter viva mesmo. Foi uma decisdao minha

mesmo, nao teve nenhuma interferéncia de fora nao”.

6.3.3 Decisédo por familiares ou amigos

Esta categoria pertence aos 10 entrevistados ( 14%) que claramente delegam
a funcéo sobre as decisGes acerca do tratamento a familia ou amigos expressando-
se das seguintes maneiras: “eu ndao gosto de saber os detalhes, deixo pra falaram
com meu marido”; “eu por mim nao faria mais nada nao, mas a familia fica em cima”;
“‘minha familia me motivou, eu tenho dois filhos pequenos ... eu mesma nao queria
fazer ndo, ndo queria fazer mais ndo, € muito sofrimento”; “minha amiga que me
incentivou, me trouxe pra ca, arrumou o médico e tudo”; “meu filho trabalha aqui a
mais de 20 anos, ai ele tomou a frente. Meu menino deu muita forca”; “meus filhos

querem”.
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6.3.4 Decis&o por motivos espirituais

Quando perguntados sobre a motivacdo para a tomada de decisdo, 10
entrevistados (14%) prontamente se referiram a espiritualidade e a colocaram como o

”, o«

fator mais importante neste processo: “Deus”; “primeiramente meu Deus e segundo
os remédios”; “primeiramente Deus, depois os médicos”; “primeiramente Deus, né?”;
“nada pra Deus ¢é impossivel”; “isso aqui pra Deus ndo é nada”; “O meu Deus, poe a
cura nos maos do médico. E hoje vou bem devagar que Deus vai p6r a cura nas
minhas maos”; “pra Deus néo tem nada que ndo tenha cura”; “a gente cré em Jesus.
Foi Deus que deu a inteligéncia dos médicos e enfermeiros pra cuidar da gente”;

“tenho muita fé em Deus que vou ficar curada”; “eu acho que primeiro vocé tem que

confiar muito em Deus, seja qual for sua religido e onde vocé esta”.

Decisao sobre tratamento

Prépria NG
Médica N
Familiares ou Amigos NG
Espiritual I

0 5 10 15 20 25 30 35

Figura 13 Tomada de decisdo acerca da quimioterapia paliativa

Outra relacdo que podemos estabelecer da analise dos dados é que quanto
maior for o grau de escolaridade, melhor sera o entendimento acerca do diagnéstico,
prognostico e tratamento. Todos 0s pacientes com baixo grau ou sem escolaridade
apresentaram um entendimento ruim. A maioria dos entrevistados que tinham o
primeiro ou o segundo grau de escolaridade também tiveram um entendimento ruim.
Os entrevistados com grau superior tiveram um nivel de entendimento melhor, ou seja,

bom ou razoéavel, nenhum foi classificado como tendo um entendimento ruim.
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Escolaridade X Nivel de entendimento

RUIM BOM RAZOAVEL RUIM RUIM
2° GRAU

Figura 14 Relacdo entre o grau de escolaridade e o nivel de entendimento
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7 DISCUSSAO

7.1 ACERCA DAS EXPECTATIVAS

Uma caracteristica que se destacou nos resultados foi a baixa escolaridade da
maioria dos participantes (representada pela Figura 4), o que pode ter colaborado para
um grau de entendimento ruim (Figura 8), fazendo com que suas expectativas sobre
0 prognastico e o tratamento fossem irreais (Figuras 9 e 10), ou seja, esses pacientes

se submetiam a quimioterapia paliativa pensando que seriam curados.

Na Figura 15 sdo mostradas as expectativas irreais de alguns pacientes com
grau superior e as expectativas reais daqueles que tinham baixa escolaridade. A
despeito de relatarem as informacdes corretamente dadas pelos médicos, ou seja,
gue o prognodstico ndo era de cura e que o tratamento era paliativo, um pequeno
numero de pacientes com grau superior ainda assim acreditava na cura do seu cancer
e realizavam o tratamento para tal finalidade. Na outra ponta encontramos uns poucos
pacientes com baixa escolaridade (primeiro grau), mas que sabiam que nao iriam
alcancar a cura e que o objetivo do tratamento era paliativo. Uma possivel explicacédo
para este fato advém dos estudos de Elizabeth Kibler Ross em seu livro sobre a morte
e o morrer (17). A autora tece criticas sobre a abordagem mecanicista e
despersonalizada de tratamentos com uso de tecnologias avancadas que tentam a
todo custo manter o paciente vivo, bem como o fato de ndo comunicar aos pacientes
sobre seu mau prognostico. A experiéncia desta psiquiatra possibilitou identificar cinco
estagios diante da morte e do morrer: negacédo, raiva, barganha, depressédo e
aceitacao. Ela destaca que um estagio pode coexistir com outro lado a lado, as vezes
se justapondo. Muitos pacientes atingem a aceitacdo final sem nenhuma intervencao
exterior, enguanto outros necessitam de assisténcia para superar 0s estagios e morrer
com dignidade. Ha ainda raras ocasifes em que pessoas morrem sem alcancar a
aceitacdo. Assim, pode-se inferir que alguns pacientes ainda nao tinham aceitado o
processo de morte e sua finitude, pois apesar de explicarem a informacdo médica
corretamente (doenca incuravel e tratamento paliativo) recebida de seus médicos ou
outros profissionais da saude, responderam acreditar que ainda assim seriam curados.
Outros ja pareciam se encontrar em um estagio de aceitagdo, em referéncia aos de

baixa escolaridade que tiveram um bom entendimento e expectativas reais.
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A comunicagdo sobre prognéstico, paliacdo e tomada de decisdo pode ser
desafiador para os médicos e para a equipe de profissionais. O fato de muitos
pacientes que estavam a receber quimioterapia paliativa ndo entenderem que o
tratamento nédo |hes proporcionaria a cura, como ficou demonstrado nesse estudo,
sugere que a discussdo sobre 0 mau progndstico e as possibilidades terapéuticas
pode acontecer muito tarde ou ser de ma qualidade (64).

Algumas razOes podem explicar este resultado. Um estudo do Journal of
Palliative demonstrou que mas noticias inesperadas, seja de um diagnéstico ou de
deterioracdo de um progndostico, com frequéncia confunde os pacientes e limitam suas
habilidades para entender ou lembrar de informacdes de modo preciso. Pacientes com
mau prognostico lembram menos, e quanto mais informacdes sdo passadas sobre o
prognostico em determinado momento, até mesmo quando elas sédo transmitidas
claramente, os pacientes se lembrardo menos depois. Perceberam que a maioria dos
pacientes processa informacdes sobre um mau progndéstico de forma lenta e necessita
de varias repeticdes até o entendimento completo da situacdo. Também pode ocorrer
do médico ndo checar o entendimento apdés a informacdo ser transmitida, e o
esquecimento deste passo pode gerar confusdo em pacientes emocionalmente

abalados levando a uma interpretacao otimista do prognostico (65).

Por vezes o médico pode até ter feito um otimo trabalho discutindo o
prognostico, mas o paciente ndo pode tolerar a discussdo da informacéo sobre o
diagnostico que eles ouviram. Alguns pacientes podem hesitar discutir tépicos
assustadores com um meédico novo porque ndo desenvolveram confianga ou estarem
exaustos emocionalmente para discutir mas noticias. H4 casos em que normas
culturais ou familiares impedem essa discussdo. Em outros casos pacientes mantém
sigilo para poupar a familia das mas noticias. Ansiedade e depressédo nao tratadas

sdo razdes comuns para o paciente evitar discussdo sobre o prognostico (65).

A barreira da linguagem pode ser dificil de ser ultrapassada. Traduzir a
linguagem médica para a popular sem jargdes e eufemismos que podem confundir o
paciente, tendo em vista a baixa escolaridade da populacado tratada, pode ser um

exercicio trabalhoso (65).

Alguns pacientes podem nao entender o0 prognéstico porque receberam

informacgdes contraditérias da equipe. Os médicos frequentemente superestimam o
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prognéstico. A habilidade para prever o diagnéstico depende do tempo de vida do
paciente, explicando melhor, se a sobrevida € muito longa ou muita curta eles sédo
mais precisos, mas se estdo em uma faixa intermediaria de 1 e 12 meses de sobrevida,
sdo mais imprecisos. A predicdo também € influenciada pela experiéncia do médico e
pelo tempo que ele conhece o paciente. Dadas essas incertezas, a estimativa de um
medico pode diferir de outro, o que pode confundir o paciente (65).

Alguns médicos acham que discutir o prognéstico pode tirar a esperanca dos
pacientes precipitando reagfes emocionais negativas. Na luta para balancear
informacdes fidedignas com o conforto emocional e a esperanca, estes profissionais
podem dar informac&es contraditdrias. Dizem, por exemplo, a um paciente metastéatico
gue o exame de sangue esta 6timo, que ele tem um coracado forte na tentativa de

manter a esperanca (65).

Quando o cancer nao é curavel, € preciso modificar o tratamento curativo para
o paliativo. Este processo, vivenciado pela maioria dos pacientes como demonstrada
na Figura 6, pode ser estressante para eles, para os cuidadores e para 0os médicos.
Estes udltimos podem se sentir desconfortaveis ao sugerir a descontinuidade do
tratamento quando se deparam com uma rea¢do emocional tormentosa do paciente e
da familia sobre essa descontinuidade. Assim, a quimioterapia é reavaliada e
frequentemente continuada em doses menores para evitar uma mudanca radical. E
esta € uma questdo que deve ser balanceada, pois a quimioterapia paliativa pode
envolver medicamentos extremamente caros. Coloca-se para o médico o dilema entre
tratar demais e nao tratar o paciente, que deve levar em consideracao ndo apenas se
tais tratamentos estdo disponiveis, mas o0 que 0 paciente realmente quer. Alguns
pacientes querem viver 0 mais tempo possivel, a despeito dos efeitos colaterais do
tratamento, e o conforto consiste, nestes casos, em continuar a quimioterapia paliativa,
pois a descontinuacdo significa sofrimento emocional. A medicdo dos possiveis
beneficios do tratamento versus os efeitos colaterais deve ter os desejos do paciente

como medular neste processo (66).

Os médicos se preocupam em discutir progndstico e paliacdo, porém a
informacdo dada com mais frequéncia ou mais informacdes ndo aumentam a
ansiedade dos pacientes. Ja informacdes insuficientes podem aumentar a ansiedade

deles levantando suspeitas que o0s médicos estdo ocultando informacdes
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potencialmente assustadoras. Outro estudo revelou que se perguntados, a maioria
dos pacientes com cancer incuravel disseram querem receber a informagéo sobre o
progndéstico, discutir seus cuidados de fim de vida e prioridades neste periodo. A alta
qualidade de comunicacgédo no fim da vida esta associada com padrbes de tratamento
menos agressivos para o paciente, melhor qualidade de vida e melhores cuidados
prestados por cuidadores (64). A constatacao pelo nosso estudo de um entendimento
ruim sugerindo uma baixa qualidade de comunicagéo faz com que fiquemos alertas
para as consequéncias futuras aos pacientes e servicos, tendo em vista que a
contrério sensu, a baixa qualidade resultaria em tratamentos mais agressivos, em
piora na qualidade de vida do paciente e piora dos cuidados prestados pelos

profissionais.

7

Outro fator que pode contribuir para as expectativas irreais € o fato da
progressdo da doenca pode causar disturbios de natureza fisica ou psiquica que
debilitem o paciente em seus aspectos fisico, psiquico ou social. A depender da
extensdo das manifestacdes, 0s pacientes estardo incapacitados ou limitados fazendo
com que sejam dependentes de auxilio para realizarem atividades diarias basicas
como alimentacéo, locomocéao e higiene. Sabe-se que o comprometimento funcional
esta intimamente ligado a morbidade e, quanto maior esta for, maior sera o risco de
mortalidade e internacdes (67). Fortes emocdes podem prejudicar o julgamento dos
pacientes, sua confianca e sua habilidade para se concentrar e avaliar quais riscos
estariam dispostos a correr em face dos possiveis beneficios (29,30). O paciente
paliativo pode ainda ter depressdo agravada ou instaurada por enfrentar um
isolamento social com o afastamento da familia, amigos e da atividade laboral, este
ultimo fato foi relatado pelos pacientes do estudo. Alguns arcam com gastos indiretos,
como locomocgdo para outra cidade em busca de atendimento, alojamento,
alimentacéo, itens de higiene pessoal, entre outros. A restricido de renda pode ser
acentuada por uma reducdo da jornada de trabalho ou perda do emprego, assim,
individuos sem suporte familiar, solteiros ou de familias muito pobres sao

particularmente mais afetados (27).

O art.8° da DUBDH discorre sobre o respeito pela vulnerabilidade humana e
pela integridade individual dos individuos e grupos vulneraveis que devem ser
protegidos na pratica médica e a aplicacdo das tecnologias associadas a ela e aos

avancos cientificos (42). Desta forma, a principio, todos os pacientes do estudo eram
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autbnomos e tinham capacidade para consentir. Nao obstante, alguns estavam sob a
influéncia dos fatores acima que impediam sua independéncia em relacdo com
relacao a/de qualquer tipo de controle, o que os caracteriza como vulneraveis, dada a
fragilizagéo da capacidade de deciséo.

Infere-se por meio das andlises das profissdes exercidas pelos entrevistados,
pelo baixo grau de escolaridade e pelo contexto da onde a assisténcia foi prestada
pelo estudo em questéo, que grande parte desses pacientes eram de classes de baixo
poder aquisitivo ou muito podres, o que faz com que sejam vulneraveis sociais. A
dimensdo social e as outras mencionadas (fisica, psiquica e espiritual) séo
preocupacdes dos cuidados paliativos que os profissionais devem atender, além disso,
elas estdo inseridas em uma nova visdo de bioética, como a BI, que esta

comprometida com questdes que ultrapassem as biomedicas.

7.2 ACERCA DAS DECISOES A RESPEITO DA QUIMIOTERAPIA PALIATIVA

Naturalmente, os pacientes citaram as informacdes/recomendacdes advindas
de seus meédicos como o0s determinantes mais importantes na tomada de decisao
sobre o tratamento. A interacdo do médico com o paciente pode influenciar a direcao
da escolha do paciente, bem como os niveis de entendimento e satisfacdo com o
tratamento. Contudo, destaca-se a forma como esses pacientes se expressaram em
relacdo a esta escolha, melhor explicando, eles ndo se questionaram sobre os
beneficios e se colocaram numa posi¢do extremamente passiva em relacdo a esta
decisdo, quando deveriam ter se mostrados participativos sobre os cuidados a eles

dirigidos e sobre a decisao final.

O paciente ndo deve ser colocado em uma posicao passiva, e sim participativa
e de deciséo final sobre os cuidados que a ele deverao ser dirigidos, desde que seja
adequadamente preparado para tanto. Deste modo, é a percepcéo do paciente sobre
seu estado de saude e de sua situacdo que deveriam ocupado a posicao central na
relacdo profissional-paciente. Essa mudanca de concepcdo se faz necessaria a

criacdo de condi¢bes efetivas para o agir autbnomo do mesmo (68).
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O consentimento esclarecido requer que as informacgdes sejam adequadas ao
paciente no intuito de materializar o respeito pela autonomia, caso contrario terd pouca
validade ética, ja que ndo contemplara o processo de manifestacdo autbnoma. Assim,
guando os pacientes ndao compreendem as informacdes, apesar de terem sido
informados, e todos os entrevistados disseram que foram, pode significar que as
informacdes ndo foram transmitidas de modo compativel as circunstancias
psicolégicas e culturais dos pacientes. Dessarte, Fortes e Mufioz defendem, por
exemplo, o padréo de informacgéo “orientado ao paciente” ou “padrao subjetivo”, em
gue o profissional informa de maneira personalizada, a partir da observacdo da
individualidade de cada paciente no que concerne as suas expectativas, interesses e
valores. Para isso o profissional utiliza-se de seus conhecimentos e se aproxima do
paciente levando em consideracéo as condicfes emocionais, culturais e sociais deste,
possibilitando que ele descubra o quanto cada paciente gostaria de saber ou até onde

gostaria de participar das decisdes (46).

E direito do paciente saber ou ndo a verdade, ou o quanto dela deseja
conhecer, assim como também é seu direito designar alguém para escuta-las em seu
lugar. Cabe ao meédico a astucia de captar as sinalizacfes do paciente, mensurando
0 quanto de paternalismo ou autonomia ele deseja, para ndo causar danos maiores
gue o proprio cancer. Missdo que nem sempre é facil, dada a complexidade dos
individuos em suas dimensfes. O importante € que o médico ndo tenha opinides
fechadas, devendo ouvir ndo s6 ao paciente, como também sua familia que age
pensando no melhor para ele. A verdadeira escolha do profissional, como também
defendia Kubler-Ross, € que o profissional deve sempre falar a verdade, porém o que
se salienta é o fato de como a verdade deve ser contada, ou seja, com respeito a
autonomia e sentimentos do paciente, pois ndo é necessario mentir quando se
estabelece os limites das informacdes e para quem informa-las. Existem
recomendacdes (Education in Palliative and End-of-Life Care for Oncology - EPEC -
O) elaboradas pelo Instituto de Etica da Associacdo Médica Americana (AMA) para os
médicos comunicarem as mas noticias. Em suma, o documento aconselha que o
médico estabeleca com o paciente o quanto ele quer saber, uma vez que as pessoas
recebem informagdes de forma diferente a depender da raga, etnia, religido, cultura

ou condicdo socioecondmica. Orienta indagar ao paciente e familiares como eles
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gostariam de receber as informacdes, bem como a repeticado das informagbes com a
finalidade de garantir o entendimento completo da situacao (69).

Porém, a autonomia desses pacientes pode estar fragilizada devido aos
fatores anteriormente descritos, pois influéncias religiosas, culturais, ou mesmo uma

patologia incapacitante podem constituem obstaculos para a autonomia (46,47).

Os vulneraveis, principalmente os vulneraveis sociais, tém os seus potenciais
afetados para desenvolver a ampla autonomia, isto porque ndo possuem ou possuem
poucas alternativas de escolha em suas vidas, mas n&o quer dizer que os profissionais
devam decidir por seus pacientes, que estes ndo possam decidir autonomamente. O
paternalismo classico, originado dos fundamentos hipocraticos, € um problema a ser
enfrentado nas condutas médicas quando se discute a autonomia do paciente diante
das possibilidades terapéuticas (46). O paternalismo pode ser conceituado como

a interferéncia do profissional de salide sobre a vontade de pessoa auténoma,
mediante acdo justificada por razfes referidas, exclusivamente, ao bem-estar,

alegria, necessidades, interesses ou valores da pessoa que esta sendo
tratada (46) (p.61).

Ou seja, a acdo nao tem como pilar a vontade autbnoma do paciente, e sim a

opinido exclusiva do médico (46).

N&o cabe a este estudo julgar se as vontades destes pacientes foram ou nao
desrespeitadas pelos profissionais que os assistiram, até porque ha a possibilidade
de alguns desses pacientes terem desejado ndo saber a verdade ou desejado serem
“paternalizados”. Konrad, por exemplo, citado por Mufioz e Fortes, defende que a acéo
paternalista ndo é uma negacao aos direitos das pessoas, € sim um mecanismo
restaurador da autonomia individual quando ndo h& condi¢cbes adequadas de
compreensao, deliberacédo e tomada de decisdo por parte dessas pessoas (46). Seja
gual for a razdo para estes pacientes terem relatado a decisdo médica como o
principal motivo para continuar com o tratamento paliativo, € essencial reconhecer a
existéncia dos obstaculos que impediram o processo de tomada de decisdo tendo

como referéncia o conceito de libertacdo e empoderamento da Bioética de Intervencéo.

A despeito de a decisdo médica ter sido a de maior propor¢cao como o principal
fator para receber a quimioterapia paliativa, a tomada de decisao “prépria” sobre o
inicio ou continuidade do tratamento foi supreendentemente expressiva. As respostas

revelaram que essas pessoas tiveram uma reflexdo sobre os beneficios, mesmo que
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nem sempre correspondessem ao real objetivo da quimioterapia. Elas se colocaram a
frente da decisdo de modo operante e funcional, conduzindo, e néo se deixando-se

conduzir neste processo.

Malgrado n&o ser objetivo deste trabalho averiguar a real expectativa de vida
Ou se a quimioterapia era ou Ndo necessdria aos pacientes caso a caso, levanta-se a
discussao sobre a continuidade da prescricdo quimioterapica tdo préximo da morte ou
guando a expectativa de vida é muito limitada com evidéncias que demonstraram
nenhum beneficio aos pacientes. Segundo Kibler-Ross o paciente pode sentir que ha
perda de interesse por parte do médico e isolamento caso a doenca seja apresentada
como sem esperancga, caso nao se tenha nada a fazer. Ainda de acordo com ela,
maior atencao deveria ser dada a forma como a ma noticia € comunicada, apesar de
reconhecer que a reacao do paciente nao depende Unica e exclusivamente da forma
como o médico lhe conta (17). Blanke & Frome informam em seu estudo que é dificil
para o médico dizer ndo a quimioterapia, porque se assim o fizesse, ele se sentiria
destruidor de toda esperanca do paciente. Mas isso ndo quer dizer que o médico néo
deva discutir sobre o progndstico, especialmente quando ndo ha mais possibilidade
de cura. Os pacientes acabam descobrindo, cedo ou tarde, de seu mau prognaostico,
podendo até perder a confianca em seu médico ou na equipe por nao terem contado
a verdade ou deixado de ajuda-los a enfrentar a doenca para que tivessem tempo de
se dedicar a outras questdes. Mesmo quando os meédicos comunicam claramente
sobre o0 prognostico e sdo honestos com o0s pacientes sobre as limitacdes dos
tratamentos, muitos pacientes vivenciam enorme pressao para continuarem a se tratar,

principalmente por parte de familiares e amigos (70).

O paternalismo classico pode ser um problema enfrentado pelos pacientes
oncoldgicos. Entretanto, estes também podem enfrentar o paternalismo exercido pela
familia, sobretudo quando ela desconhece ou desrespeita 0s desejos e necessidades

do paciente interferindo em suas decisfes.

As preferéncias do paciente e suas decisbes sao influenciadas pelos
membros de sua familia e amigos, como ficou demonstrado na Figura 14 sobre a
continuidade do tratamento. Além de o profissional enfrentar o dilema de informar mas
noticias, ao se comunicar ele também enfrenta o dilema para quem informa-las, se ao

paciente ou familiar. Em sociedades mais tradicionais como a brasileira, a familia tem
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um papel significativo na evolugéo do cancer e na conducao do tratamento, fazendo
com que as discussdes sobre confidencialidade e autonomia sejam ainda mais

importantes (27).

Os membros da familia, que exercem papel de cuidadores informais, podem
ter necessidades diferentes de informag&o enquanto a doenga de seu familiar progride.
Aqueles preferem mais informacao enquanto o paciente prefere menos. De qualquer
forma, os profissionais da equipe podem ser relutantes em dar maiores informacdes
aos familiares que ndo deram aos pacientes, especialmente quando este esta
competente. Por outro lado, a familia precisa da informacédo para se preparar para a
funcao de cuidadora, para se tornarem substitutos da deciséo quando o paciente nao

estiver mais competente e para a morte de seu ente (64).

Os familiares podem ser capazes de contribuir para a melhor recep¢éao da
informagéo clinica pelos pacientes que sdo em quantidade significativa de baixa
instrucdo e apresentam algumas limitacdes (fisicas ou cognitivas) devido ao estado
de saude. Contudo, faz-se mister estarem bem informados sobre a doenca, recebendo
apoio e orientacdo quanto aos cuidados/tratamentos a serem efetuados, diminuindo
tanto a ansiedade deles quanto a do paciente. Estes sujeitos sdo aproximados da
equipe profissional, possibilitando um ambiente de confianca e seguranca onde as
vontades do paciente devem ser respeitadas e 0 consentimento buscado com cuidado
e sensibilidade, especialmente nos casos em que 0 paciente ndo esteja

completamente competente para tomar suas decisdes (11).

E por fim, o estudo identificou a espiritualidade como uma das motivacdes
para que os pacientes prosseguissem com o tratamento. Neste momento em que 0s
pacientes estdo vulneraveis a sugestdes, os conselhos de outras pessoas impondo-
Ihes ou inibindo suas crencas devem ser freados, deixando o paciente chegar as suas
préprias conclusdes por meio de uma escuta atenta as suas preocupacoes espirituais.
Voluntarios e assistentes espirituais representam condicdo ideal em todos os niveis
de atencdo e sua presenca deve ser estimulada em todas as equipes, desde que
adequadamente treinados para que nao haja choque de linguagem e atitudes que
estimulem a geragdo de falsas esperancas (11). As propagacdes de métodos que

proclamam a cura mesmo no ultimo estagio da doenca, ou seja, impossiveis de serem
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alcancadas, sdo sem duvida praticas antiéticas que exploram a vulnerabilidade dos
pacientes dando-lhes falsas expectativas (27).

Em paises em desenvolvimento onde os recursos médicos e o conforto
paliativo sdo limitados, o cuidado espiritual é essencial aos pacientes sem
possibilidade de cura (27). A crenga espiritual permite tentar captar e dar sentido aos
acontecimentos dolorosos da vida que de outra forma seriam inaceitaveis. Acreditar
numa vida ap6és a morte ou em uma recompensa em troca do sofrimento

experimentado oferece esperanca ou sentido a dor e a morte (17).

Infelizmente, os pacientes se utilizavam da espiritualidade ndo para dar
sentido a vida ou dar esperanca a morte auxiliando no processo de aceitacdo da
finitude da vida. A crenca espiritual significava fé na cura da doenca, como se fosse
uma prova, um desafio, um teste pelo qual eles teriam que passar para serem “salvos”,
ou seja, ficarem livres da doenca. Assim, eles criaram expectativas irreais a partir de
suas crencas em relacao as possibilidades de cura que, naquele estagio avancado da

doenca, ja ndo era mais atingivel.

7.3 ACERCA DA BIOETICA DE INTERVENGCAO

Os fatores culturais resultados do estudo como baixa escolaridade, a baixa
renda, a presenca da familia e da espiritualidade nas questfes relacionadas a saude
e a tomada de decisdo evidenciam a critica da Bioética de Intervencéo sobre a visao
principialista. Esta é incapaz de levar em consideracdo as diferencas culturais dos
paises quando se esta limitada aos dilemas biomédicos e individuais. A ado¢do nos
paises em desenvolvimento da ideologia dominante dos paises centrais levanta

problemas relacionados a incompatibilidade cultural (39).

Efetivos modelos de assisténcia de cuidados paliativos que tém sido testados
raramente se aplicam em paises em desenvolvimento, onde pobreza, extensédo da
unidade familiar e infraestrutura insuficiente em saldde requerem adaptacdes de tais
cuidados para as culturas e circunstancias locais (27). A Bl é uma proposta que visa
construir uma bioética pensada para e a partir dos paises periféricos, possibilitando,

assim, a resolucédo de conflitos que aqui se estabelecem aplicando parametros e
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solucdes pensados ao contexto da América Latina. Dessarte, efetivos modelos de
assisténcia de cuidados paliativos podem ser aplicados ao contexto brasileiro, onde
nos deparamos com desigualdades que se aprofundam com o0 processo de

globalizacdo orientado ao capitalismo, em que acesso a saude e servicos de
qualidade sao dirigidos, prioritariamente, aqueles que podem arcar com 0S Custos.

Nessa andlise, a vulnerabilidade associada ao fenébmeno da globalizacao é
produzida por mudancas sociais, econdmicas e politicas. Portanto, a vulnerabilidade
ndo é uma preocupacao individual, e sim social, uma vez que é socialmente produzida
e afeta a propria sociedade; esta por ter se tornado subordinada as necessidades do
sistema econ6mico. Desta forma, a vulnerabilidade s6 pode ser devidamente
abordada numa bioética que leve em consideracdo a perspectiva global e social da

existéncia humana (71).

Os processos de globalizagdo “minaram os mecanismos tradicionais de
protecdo (seguranca social, sistemas de saude, e de suporte familiar)’, deixando
pessoas e comunidades vulneraveis ao enfraquecerem suas habilidades para lidar
com os novos valores (72). A bioética latino-americana € reconhecida, precisamente,
porque ao analisar os conflitos éticos, leva em consideragcdo os processos historicos
e as relacdes de poder que se refletem em desigualdades sociais e coletivas como

pobreza, iniquidade, exploracéo social e/ou ambiental (73).

A Bl aumenta as possibilidades de intervencdo aos grupos e individuos que
tiveram seus mecanismos de protecao enfraquecidos ou destruidos a medida que se
preocupa com a leitura daqueles grupos e individuos no contexto social onde se
inserem. Ao romperem com o0 modelo hegemdnico biomédico, -curativista,
individualista e hospitalocéntrico e ao terem por escopo uma abordagem holistica dos
pacientes, ou seja, a supressao das necessidades fisicas, espirituais, psicologicas e
sociais deste, os cuidados paliativos dirigem-se para 0 mesmo ponto comum da BI,
gue é enxergar o individuo em sua totalidade, ndo se limitando aos aspectos
biomédicos; quebrar os paradigmas vigentes; e transformar as realidades através de

acdes humanitarias.

Isto posto, é impossivel pensar 0 processo de tomada de decisdo para se
submeter a um tratamento como um fato isolado e de facil resolu¢do na relagéo entre

o médico e o paciente. O processo conta com outras influéncias que séo
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determinantes para o resultado, tais como: a capacidade de autodeterminacdo dos
pacientes, sua rede de sustentacgéo, as atitudes dos profissionais frente aos pacientes
e, antes de tudo, acesso aos servi¢os de saude.

Para que o paciente exerca o0 seu direito de escolha, ele depende do
profissional para transmitir a informacéo, mais além, ele necessita compreender o que
Ihe foi informado. Entretanto, o baixo grau de instru¢cao, como ja discutido, pode deixar
a tarefa mais ardua, fazendo com que o paternalismo classico ainda esteja presente
numa cultura onde ha poucos instruidos, pois o0 saber médico, neste contexto, torna-
se muito mais valorizado. Mais do que nunca, em situacdes em que o0 paciente nao
compreende suas possiveis escolhas e ndo tem mecanismos para desenvolver suas
capacidades é que se faz necessario o respeito aos principios da autonomia e da

vulnerabilidade humana e integridade individual.
Segundo Muioz e Fortes,

O respeito pela autonomia da pessoa conjuga-se com 0 principio da
dignidade da natureza humana, aceitando que o ser humano é um fim em si
mesmo, ndo somente um meio de satisfacdo de interesses de terceiros,
comerciais, industriais, ou dos proprios profissionais e servicos de saude.
Respeitar a pessoa autdbnoma pressupde a aceitacdo do pluralismo ético-
social, caracteristico de nosso tempo (46) (p.58).

Ao levar em consideracao as diferencas culturais dos paises, a Bl rejeita a ideia
de uma moralidade universal aplicavel a todos os contextos como pretende a Bioética
Principialista em que a autonomia é supervalorizada. Guedes cita autores que
guestionam o entendimento dos pacientes e familiares sobre o potencial curativo da
medicina quando optam por tratamento fateis, desta maneira, a tomada de deciséo
fica comprometida por uma inadequada avaliacao leiga das chances reais de cura
(74). Como verificado no estudo, a maioria dos pacientes possuia um mau
entendimento acerca de seu progndstico e objetivos do tratamento, sem falar no baixo
grau de escolaridade. Diante de situacfes como esta, ndo se pode supervalorizar a
autonomia, porque apesar de terem capacidade para o agir autbhomo, estes
pacientes provavelmente ndo possuiam ferramentas suficientes para explorar suas
possibilidades e transformar suas realidades, ndo passando por todos 0s processos

de uma manifestagcéo verdadeiramente autbnoma.

Quando a vulnerabilidade foi elevada a condicdo de principio, ela visou abarcar

as situacdes em que a autonomia e o consentimento fossem insuficientes com a
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finalidade de respeitar a dignidade humana. Esse respeito deve ser garantido por meio
da protecdo aos mais frageis e desassistidos - um dos 4 “pés” que representa a
postura de comprometimento da Bl com 0s mais vulneraveis — priorizando as a¢des
de cuidado e de assisténcia para além de uma resposta individual, ou seja, uma agéo
sociopolitica; dada que a superacdo da vulnerabilidade passa pelo reconhecimento
de que somos “seres sociais, somos vulneraveis as acdes dos outros e dependentes
do cuidado e do apoio dos outros, em graus diversos em varios momentos de nossa
vida” (72).

A vulnerabilidade é o risco de um ser humano ser prejudicado em sua
integridade (fisica, mental, espiritual ou social), € um elemento da condicdo humana.
O art.8° da DUBDH reconhece que existem individuos e grupos mais propensos a
violacdo da integridade pessoal ou desrespeito a autonomia devido a exploracao,
engano, coercdo ou desprezo de sua condicdo na aplicacdo e avanco do
conhecimento cientifico, na pratica médica e tecnologias associadas. Assim, as
pessoas podem ser especialmente vulneraveis devido: a sua idade (como o idosos,
significativamente representados no estudo), ao tipo de doenca (raras ou
negligenciada), a falta de acesso aos cuidados de saude, aos modelos dos sistemas
de saude de seu pais, a sua formacdo educacional ou a formacédo académica dos

profissionais da saude (44).

Quanto a vulnerabilidade na area da saude, € bem compreendido que, mesmo
agueles pacientes cujas capacidades fisicas e cognitivas estao preservadas, como 0s
pacientes entrevistados, podem ser vulneraveis quando submetidos a cuidados
médicos, dada a pericia e autoridade social do médico e outros profissionais da saude.
A vulnerabilidade de um paciente, como ja referido, pode ser agravada pela sua
doenca, dor, desconforto e desejo de cura que podem frustrar o raciocinio e o bom
julgamento. Em todo caso, a saude do paciente depende, em maior ou menor grau,
das habilidades, da especializacao, dos julgamentos e da boa vontade do profissional
gue o trata. Individualmente ou coletivamente, o0s pacientes oncoldgicos sao
vulneraveis pois, estdo se confrontando a todo tempo com o0s riscos a sua integridade,

guando ja ndo estao sofrendo com os danos causados a ela (44).

Deve-se admitir que as situacbes de vulnerabilidade raramente existem

isoladamente. Falta de acesso a educacéao, falta de autoridade social, acesso limitado
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aos cuidados de saude combinam negativamente para afetar a integridade das
pessoas em todo o mundo. Além disso, h& muitas vezes complexas barreiras sociais,
culturais e politicas que impactam negativamente no respeito pela integridade pessoal
e criam situagBes aparentemente intrataveis de vulnerabilidade para individuos e
grupos, em particular, para aqueles com niveis mais baixos de educacado que sempre

predizem niveis mais altos de vulnerabilidade (44)

A guestédo dos determinantes sociais, politicos e ambientais é mais complexa e
envolve a matéria fundamental da justica nas relagbes entre individuos, grupos e
Estados. Muitos individuos, grupos e populacdes se tornaram tornam especialmente
vulneraveis por causa de fatores criados e implementados por outros seres humanos,
€ a vulnerabilidade social, € um fenbmeno determinado pela organizacdo das pessoas
e comunidades causada ou exacerbada pela falta de meios ou pela incapacidade de
proteger-se. As situacOes de vulnerabilidade social, que em muitos casos violam
flagrantemente os direitos humanos fundamentais, interferem na autodeterminagéo
dos individuos conduzindo para um aumento significativo da exposi¢cao aos riscos da
exclusdo social. A vulnerabilidade social € um fato da vida para uma parcela
consideravel da populacdo com implicacbes importantes para a sua saude e

desenvolvimento (44).

Frank ten Have expde que o discurso politico deve ter prioridade para focar nas
situacfes que tornam a pessoa vulneravel de modo a se opor a naturalizacdo da
vulnerabilidade como uma caracteristica da natureza humana que ndo pode ser
remediada ou reduzida. As condi¢cdes sociais, por exemplo, diminuem a autonomia
das pessoas ao fazé-las vulneraveis. Os grupos sociais desfavorecidos, por si sO, sdo
vulneraveis, ja que ha auséncia de escolhas ou obstaculos que impecam uma escolha
livre ou consciente. Nesta visdo, ja que ndo ha nada de errado com a potencial
capacidade para tomar decisdes, € necessaria uma acao diferente, uma acao
afirmativa baseada na dignidade, respeito e responsabilidade social, ou seja, implica
mais que protecao, consiste em empoderamento que permita membros de tais grupos
participarem dos processos de tomada de decisdo em direcdo a uma verdadeira
justica social em saude. Contudo, essa justica s6 pode ser restaurada a um nivel
sistémico, por meio de uma abordagem institucional; ndo s6 capacitar os individuos,

mas também, por exemplo, reforcar o papel das comunidades para oferecer
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oportunidades e recursos no intuito de preservar a salde ou alterar as condi¢des que

dao origem a disparidades em saude (71).

Segundo Cunha e Volnei, a vulnerabilidade é téo significativa que diferentes
autores sugeriram que ela pode ser considerada como o principio adequado para dar
base tedrica e normativa a bioética global, ja que este conceito expressa certas
caracteristicas que sdo compartilhadas universalmente pelos seres humanos e, ao
mesmo tempo, abrange os varios contextos em que as vulnerabilidades podem se
materializar. Embora as abordagens acerca da vulnerabilidade sejam distintas nos
diferentes continentes, nenhuma delas anula ou contradiz as outras, pelo contrario,
podem até ser complementares; a exemplo da dimensédo individual da bioética
americana, da dimensao ontolégica da bioética europeia, da dimenséo politica da
bioética latino-americana e da dimensao “relacional” (énfase no papel da familia,
comunidade e tradi¢cdes religiosas autéctones) das bioéticas africanas e asiatica.
Desta forma, eles chegaram a concluséo que a vulnerabilidade & um principio-chave
para a bioética global, desde que haja um processo continuo de dialogo entre as
diferentes perspectivas regionais de bioética, com base no compromisso mutuo de
superar as condi¢cdes que certos individuos e grupos possuem de serem susceptiveis

a ferimentos (73).

Solbakk, ao citar Rolf Rendtorrf, diz que o respeito pela vulnerabilidade é a
expressdo mais fundamental e universal da condicdo humana e ndo deve ser
reconhecido somente como o principio mais essencial da bioética, mas como a base
de toda a ética, pois apela para a protecdo da vida (bio) em geral e para a “auto-

organizacao teleoldgica do mundo” (75).

Pode-se compreender porque o conceito de vulnerabilidade é referencial ético
gue fundamenta as acbes da Bl. Estas tém por objetivo promover a autonomia,
evitando a discriminacdo, o paternalismo e o “autonomismo que frequentemente
acompanham as agbes que tentam responder as situagdes de vulnerabilidade”. A
autodeterminacdo das pessoas pode sofrer interferéncia das situacbes de
vulnerabilidade social, dado que elas ndo possuem meios ou capacidade para se
protegerem, deixando-as mais expostas aos “riscos causados pela exclusédo social”
(72). A autonomia “diz respeito a pessoa enquanto individuo” podendo a condigao de

autonomia reduzida ser até passageira. Contudo, para superar a situacdo de
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vulnerabilidade s&o necessarias mudangas na “relagdo histérica entre segmentos
sociais diferenciados, onde a diferenca entre eles se transforma em desigualdade”
(76).

Guedes exp0be o problema da falta de assisténcia aos vulneraveis sociais:

Ao se tratar de necessidades de saude de grupos populacionais
marginalizados e sem poder de barganha, ou de temas frequentemente
excluidos das pautas de avaliacdo técnica e de debates gerais (por motivos
culturais, politicos ou de outra ordem), dificimente se podera contar com
demanda e mecanismos de presséo para o seu atendimento. Isto é: nestes
casos a demanda pode ficar encoberta, muda, ndo gerando pressdo sobre os
prestadores e provedores de servigos, e formuladores de politicas, a ndo ser
excepcionalmente (...) os doentes em fase avancada ndo podem se organizar
para demandar melhor assisténcia: sua voz €, quase sempre, pouco

articulada, timida; sobretudo pouco duradoura (74) (p.157).

Os cuidados paliativos foram considerados uma questdo de direitos humanos
por representarem necessidades humanas béasicas nos estagios finais da vida
humana (controle dos sintomas e alivio do sofrimento), logo, sdo essenciais para um
processo digno do fim da vida. A Bl visa resgatar ou resguardar a dignidade humana
dos vulneraveis que foi ferida ou sofre ameaca atraves da garantia da efetivacdo dos
direitos humanos, que como ja referido, representam um referencial minimo para se
viver dignamente. Demonstra-se, assim, que o respeito pela dignidade humana e a
concretizacéo dos direitos humanos séo objetivos comuns as propostas. Leo Pessini
relata que

Existe muito que se fazer no sentido de levar a sociedade a compreender
que morrer com dignidade é consequéncia de viver dignamente e ndo
meramente sobrevivéncia sofrida. (...). Antes de existir um direito a morte
humana, ha que se ressaltar o direito de que a vida ja existente possa ter
condigbes e ser conservada, preservada e que desabroche plenamente.
(...). Dai a necessidade de se cultivar, optar conscientemente e implantar
uma bioética de cunho libertario. Esta perspectiva entrevé um horizonte

de sentido, que nutre uma mistica que é uma profunda afirmac¢é&o do valor,
do respeito e do “cuidado socioplanetario” da vida humana (77) (p.405).

Os relatos dos entrevistados sobre as dificuldades em acessar 0s servicos
foram marcantes. Alguns se submeteram ao tratamento porque ali conseguiram “vaga”
ou a medicacdo recomendada, o que mostra a situacdo de fragilidade desses
pacientes diante da preocupacao em receber algum cuidado. A realidade brasileira
(como também outros paises periféricos) se depara com grandes desafios (escassez
de recursos humanos e materiais, grandes zonas rurais, demandas concorrentes em
saude, etc.) para proporcionar a concretizagdo do direito a saude. A Bl se preocupa

com o tema da justica distributiva, no caso especifico com a alocagéo de recursos aos
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servicos destinados ao atendimento dos pacientes sem possibilidade de cura, pois
almeja proporcionar aos cidaddos acesso aos bens e servicos. Visto que receber
cuidados paliativos é um direito humano que deve ser ofertado a todos, pois eles
extinguem sofrimentos degradantes e permitem aos pacientes usufruir do direito a
saude ao melhor patamar possivel, entdo, infere-se que as a¢des paliativas podem
utilizar a Bl para preservar a dignidade dos pacientes, sobretudo daqueles que mais
precisam de resgate de sua dignidade.

Alias, em contextos onde as pessoas dependem uma das outras - saude
publica, assisténcia a saude, cuidados de longa duragcdo e assisténcia social - a
solidariedade é um principio utilizado para resgatar a cidadania e os direitos
fundamentais de vida, especialmente aquelas pessoas que ndo possuem o0 minimo
existencial para uma vida digna (72). O reconhecimento da existéncia da
vulnerabilidade pode fornecer uma ponte entre os "estranhos" morais de uma
sociedade pluralista, aumentando a relevancia da solidariedade em detrimento dos
meros interesses individuais (44). Os pacientes entrevistados necessitavam desta
solidariedade aplicada aos contextos acima descritos, pois ndo possuiam recursos
préprios para arcarem com 0s custos do tratamento, necessitando dos servigos
publicos para assisténcia a saude; como nao havia possibilidade de cura para eles,
eles dependeréo ou ja dependiam de cuidados de longa duracdo. Alguns pacientes ja
estavam afastados de suas atividades laborais, necessitando de beneficios sociais
para continuarem com seus cuidados, como transporte gratuito, aposentadoria,

auxilio-doenca, isencéo de impostos, etc.

Infelizmente, grande parte das pessoas com cancer desconhecem direitos
sociais que lhes permitiriam usufruir de sua cidadania com mais plenitude e minimizar
as dificuldades do acesso e tratamento do cancer (78,79), deixando-os, desta forma,
ainda mais vulneraveis socioeconomicamente. Exercer esses direitos sociais é
exercer a cidadania, reduzindo, destarte, as barreiras ao acesso aos servicos de
saude e proporcionando uma justica social aqueles que possuem menos recursos; e

usufruir de uma cidadania plena € objetivo da BI.

Desta forma, o conceito de vulnerabilidade estd intimamente ligado ao de
solidariedade, no sentido que temos que ser solidarios em relacdo as necessidades

individuais, bem como as grupais e comunitarias, ja que a vulnerabilidade é agravada
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em situacoes excludentes (72). Fica esclarecido, assim, que o contexto social n&o
pode mais ser ignorado pela andlise bioética; e é exatamente o que propfe a Bl ao

colocar a coletividade como o “locus legitimo da reflexao bioética.”

Em locais de pouco recursos, o cuidado comunitario e o domiciliar sao
apontados como essenciais para uma estratégia de saude publica eficaz de cuidados
paliativos para pacientes e suas familias (4). Desta forma, a Bl pode ser norteadora
para aqueles modos de cuidados, visto que propde a discussédo na dimensao social
por reconhecer as inter-relagdes entre os seres humanos e compromisso com essas
vidas (empoderamento). Como resultado, buscaria a inclusdo social dos vulneraveis
a partir do reconhecimento deles das for¢cas opressoras e da libertagéo da posicao de
sujeicdo assumindo uma posicdo de tomada de poder e, destarte, criariam
mecanismos de protecdo executando seu projeto de inclusdo social dos pacientes e
suas familias com a finalidade de proporcionar escolhas para uma vida digna

(emancipacao).

A insercéo da familia nos cuidados paliativos se deve ao fato de ela influenciar
nas escolhas do seu familiar, até porque, na maioria das vezes, € ela quem toma para
si a responsabilidade sobre o paciente quando este perde sua autonomia ou a tem
reduzida. E a familia que dara o apoio que o paciente necessita formando sua rede
de protecdo, ainda mais em contextos onde ha recursos humanos e materiais
escassos. O apoio social é reconhecido como crucial para determinar a adequacao
do tratamento e a qualidade de vida para os pacientes com cancer, o que evidencia a
defesa da Bl pelo reconhecimento das diferencas culturais buscando alternativas

solidarias que possam ser aplicadas as circunstancias brasileiras.

A alternativa que os cuidados paliativos apregoam € a mudanca de concepcao
das ac0Oes estritamente curativas para uma concepcao holistica que pode reduzir a
carga sobre os sistemas de saude e limitar a utilizacdo de tratamentos caros e flteis,
aproximando-se, desta forma, do fundamento utilitarista humanitario da BI. Isto porque,
mais pessoas poderiam se beneficiar da assisténcia em satde em cuidados paliativos,
por mais tempo, considerando que estes cuidados sdo mais custo-efetivos e ainda
possuem uma abordagem holistica que se preocupa com individuo em todas as suas
dimensoes, fornecendo, assim, um servico humanizado. Essa “humanizacdo dos

servicos de saude vem ampliando a consciéncia dos individuos acerca de sua
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condicdo de agentes autbnomos” e o reconhecimento dos cuidados paliativos como
parte integrante dos direitos humanos, sobretudo para aqueles que mais sofrem com
as desigualdades sociais (72).

Comprometida com as questdes sociais, a Bl € uma bioética politizada, desta
maneira, ela € uma ferramenta para a politica que age no interesse publico chamando
a atencdo da midia (pela deficiéncia dos recursos e dos temas que tangenciam 0s
cuidados paliativos, como eutanasia e distanasia) e contribuindo para a criacdo de
estatutos de defesa do doente e de seus direitos. S&do exemplos da extensao da
discussao bioética sobre cuidados paliativos a Lei n.10.241 de 1999, conhecida como
a Lei Covas, que dispde ser direitos do usuario a recusa de tratamentos dolorosos ou
extraordinarios para prolongar a vida e a opcéo pelo local de morte; e o Codigo de
Etica Médica do CFM que determina que o médico deva oferecer todos os cuidados
paliativos disponiveis nos casos de doencga incuravel e terminal, de acordo com a

vontade do paciente e sem obstinacao ou futilidade terapéutica.

Outro papel que a bioética pode exercer € o de “mediadora dos conflitos morais”,
em que tera que balancear interesses individuais e coletivos, “articular as varias
moralidades em jogo, problematizar as praticas existentes e ser um instrumento para

a busca de solugdes éticas nos cuidados com a vida e na assisténcia a saude” (74).

Os comités de ética instaurados nas préprias instituicdes, por exemplo, sao
formas de ajudar a solucionar alguns dos conflitos que ai se estabelecem, sobretudo
no processo de tomada de deciséo pelo paciente, pela familia e entre os membros da
equipe de saude. As funcBes dos comités podem incluir a educacdo dos pacientes,
dos cuidadores e da equipe de saude na identificacdo de valores e principios éticos
relevantes, estabelecimento de guias éticos, resolucdo de conflitos entre os sujeitos
acima descritos ou quaisquer outras questdes éticas. Os comités também sao
essenciais em seu papel protetivo dos sujeitos contra intervencdes potencialmente
danosas reduzindo os riscos e constituindo uma fonte confiavel a populacdo e aos

pacientes (27).

A participacdo comunitaria necessita ser continuamente estimulada na
avaliacdo e formulacdo das politicas de saude para que 0s usuarios, em especial 0s
excluidos, tenham uma participagéo legitima (50). “A primeira condigéo para que um

ser vulneravel perca tal situacdo € o investimento do Estado naquilo que constréi e
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constitui a cidadania, naqueles atributos que transforma o individuo em cidadao”. Faz-
se necessario superar as caréncias sofridas nos ambitos socioeconémico, politico e
educacional, caso contrario as pessoas vulneraveis continuardo a sé-lo pela

reproducao das desigualdades entre os segmentos sociais diferenciados (76).

N&o ha duvida de que o empoderamento das pessoas para protegé-las das
vulnerabilidades que se refletem na expectativa e na qualidade de vida da populacéo,
implica em tornar mais recursos disponiveis, em prover condi¢cdes seguras de vida e
acesso aos servigcos/cuidados em saude como uma pré-condicdo para todo ser
humano usufruir do mais alto nivel possivel de salde (artigo 14 da Declaracéo). Neste
sentido, 0 compromisso com o respeito a vulnerabilidade humana e a integridade

individual € um componente necessario das responsabilidades politicas (44).

Desta forma, sdo necessarias acdes no sentido de empoderar os individuos e
modificar o contexto, acdes que analisem e critiquem devidamente as condi¢cbes
problematicas que criam e reforcam a vulnerabilidade humana. Como consequéncia
sdo imprescindiveis acdes negativas e positivas por parte do Estado. As primeiras se
referem aos regimes de protecéo que respeitem os direitos humanos basicos em uma
ordem social justa, visando a protecao equitativa dos individuos, impedindo, assim,
gue a vulnerabilidade permanente ou universal inerente a condicdo humana seja
transformada em lesédo a sua integridade. As segundas se referem aos regimes de
protecdo baseados nas medidas adicionais contra os danos ndo contemplados nos
regimes de protecdo baseados nos direitos humanos que requerem cuidados
especiais por instituicbes sociais organizadas. Ou seja, € necessario que a sociedade
instale servicos terapéuticos e de protecdo (servicos sanitarios, assistenciais,
educacionais, etc) para diminuir e remover os danos a fim de empoderar os
desfavorecidos. Requer do estado acfes afirmativas e reparadoras que interfiram na

autonomia, integridade e dignidade dos vulneraveis (75,80,81).

Somos obrigados a agir de forma positiva para ajudar outras pessoas a lidar
com os determinantes sociais da vulnerabilidade, a nos comprometer a, pelo menos,
dirimir os efeitos dos prejuizos e das desvantagens impostas pelas circunstancias.

Garantir a protecao de grupos e individuos com vulnerabilidades e abordar o contexto
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e as causas que lhe d&do origem é o principal desafio de nossa capacidade e vontade

de promover a igualdade de direitos e a dignidade de cada ser humano (44).

O Estado tem a responsabilidade de validar as intervengdes propostas criando
marcos regulatérios ou agindo interventivamente para garantir ou facilitar o acesso a
determinados recursos que contribuam para a libertacdo de individuos ou grupos. A
Bl trabalha neste sentido, pois sendo politizada ela defende a dignidade humana
guando se assume protetiva e promotora dos direitos humanos, estes, incluem o
acesso integral a saude que incorpore o cuidado do paciente que ndo tem mais
possibilidade de cura, especialmente nos contextos de mais pobreza, onde se

acentuam as relacGes assimétricas de poder agravando as injusticas.

7.4 LIMITACOES DO ESTUDO

O estudo apresentou algumas limitagbes que podem ser questionadas.
Alguns pacientes que cursaram o primeiro ou 0 segundo grau obtiveram um nivel de
entendimento classificado como bom ou razoavel. Isto pode ter explicacdo com o fato
de que as entrevistas foram realizadas em grupo bastante heterogéneo. Muitos ja
conviviam a anos com a doenca, ja tinham sido submetidos a quimioterapias, cirurgias
ou radioterapia, enquanto outros se deparavam pela primeira vez com o tratamento
guimioterapico. Enquanto alguns tinham sido diagnosticados primeiramente com um
guadro avancado (metastatico), outros ja tinham sido diagnosticados ha tempos e
enfrentavam recidivas. O estudo ndo pode acompanhar os pacientes até o término de
seu tratamento ou mesmo falecimento no intuito de averiguar se as expectativas com
0 prognostico ou com o tratamento se modificariam, tendo em vista que tais
expectativas estdo diretamente relacionadas as histérias de vida de cada um. Sabe-
se que somos influenciados e motivados por diversos fatores a todo o tempo. Passar
por experiéncias como a melhora ou piora de sintomas, regressao ou progressao de
tumores, recuperacdo ou perda de independéncia para exercer atividades diarias,
repeticdo das informacfes sobre o mau progndstico sao aspectos que devem ser
levados em consideragdo ao avaliar as expectativas dos pacientes conforme

trabalhado na discusséao (82,65). Temos consciéncia de que se trata de um processo
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dindmico e ndo estatico, porém o estudo representa um pequeno recorte de modo a

tornar-se exequivel.

A inviabilidade de acompanhar as inter-relacbes entre os profissionais da
equipe - em especial os médicos, ja que estes sdo 0s primeiros a abordarem as
guestdes relacionadas ao progndstico e tratamento - e 0s pacientes foi uma limitacédo
considerada importante, sobretudo o que diz respeito a discussdo acerca do processo
de tomada de deciséo e de seus componentes essenciais (recebimento da informacéo,
entendimento pelo paciente e decisdo livre). Pode-se, desta maneira, levantar as
hipteses para 0 mau entendimento dos pacientes acerca de sua condicdo e
tratamentos com base na literatura, contudo, ndo ha como afirmar quais os fatores de

fato contribuiram para esse resultado.

Outra limitagc&o foi a impossibilidade de aferir a renda familiar per capita dos
participantes para precisar o grau de vulnerabilidade social. Alguns pacientes se
deslocaram de seus estados para morar temporariamente com familiares ou amigos
no intuito de realizar o tratamento. Outros ndo exerciam a profissdo no momento da
entrevista por estarem debilitados. Alguns poucos esperavam ansiosamente terem
seus beneficios sociais atendidos (aposentadoria por invalidez, auxilio-doenca). E
ainda havia aqueles que nao tinham renda fixa, pois exerciam atividade remunerativa

guando possivel.
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8. CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo delineou como objetivos a analise da expectativa dos pacientes
sem possibilidade de cura sobre o prognéstico e tratamento quimioterapico paliativo a

luz da Bioética de Intervencéo.

Os resultados indicaram que a maioria dos pacientes possuia expectativa
irreais sobre a possibilidade de cura de sua enfermidade e sobre os propésitos da
guimioterapia paliativa. Possivelmente o entendimento ruim sobre a situagéo se deu
pela baixa instrugdo dos entrevistados como indicam algumas referéncias trazidas
para a discussdo. O baixo grau de formacao escolar reflete uma triste realidade do
cenario brasileiro onde milhares de cidadaos ndo exercem sua cidadania plenamente,
assim, a autodeterminacdo destes pacientes pode ter sofrido interferéncia das
situacOes de vulnerabilidade social, que se desvelaram pelas suas condi¢des sociais.
Observou-se também que alguns fatores poderiam contribuir para a situacéo de
vulnerabilidade especial, como as alteracdes temporarias ou definitivas causadas por

incapacidades, doencas ou estresse emocional.

Houveram outras possiveis razdes para que as expectativas sobre o
prognostico e tratamento tenham sido irreais, tais como: recebimento inesperado de
mas noticias que poderiam confundir ou limitar a habilidade dos pacientes para
entender ou lembrar de informacdes; falta de repeticdes sobre as informacdes até o
entendimento completo da situacéo; esquecimento por parte do médico de checar o
entendimento apds a transmissdo da informacdo; barreira da linguagem entre os
médico e paciente; impedimento por parte dos familiares ou responsaveis que 0
médico informe ao paciente; intolerancia do paciente a discussdo por falta de
confiangca ou exaustdo emocional; recebimento de informacdes contraditérias da
equipe; receio dos profissionais de tirar a esperanca dos pacientes precipitando

reacOes negativas.

Esse cenario de entendimento deficiente constatado pelo estudo é
preocupante porque a alta qualidade de comunicacéo no fim da vida esta associada
com padrdes de tratamento menos agressivos para o paciente, melhor qualidade de
vida par ele e melhores cuidados prestados pelos cuidadores. A constatagcéo pelo

nosso estudo de um entendimento ruim pode sugerir, a contrario sensu, tratamentos
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mais agressivos, menor qualidade de vida do paciente e menor qualidade dos
cuidados prestados pelos profissionais.

Os resultados indicaram que a maior parte dos pacientes se submetia ao
tratamento quimioterapico simplesmente por ser uma indicacdo médica. Nao se critica
se a escolha sobre o tratamento foi certa ou errada, o que se tece sao observacoes
acerca da atitude néo reflexiva e extremamente passiva destes pacientes, colocando-
se numa posicao de sujeicao, alertando para os perigos de um paternalismo que néo
respeite a autonomia do paciente, pois como ressalvado, poderiam existir casos em
qgue o paciente preferisse ser “paternalizado”. O padrao de informagao “orientado ao
paciente” ou “padréo subjetivo” parece ser a proposta que mais proxima da
abordagem dos cuidados paliativos e dos escopos da Bl. Segundo este padréo de
informagéo, o profissional deve levar em consideragdo as condi¢gbes emocionais,
culturais e sociais do paciente, possibilitando descobrir o quanto cada paciente
gostaria de saber ou até onde gostaria de participar das decisbes, atendendo, assim,

as expectativas, interesses e valores dos pacientes.

Outros resultados encontrados foram: a decisdo propria, a familia e amigos e
a espiritualidade. A decisdo propria revelou que uma parte consideravel dos
entrevistados refletiu sobre os possiveis beneficios da quimioterapia paliativa para a
sua condicao (apesar de nem sempre corresponderem aos verdadeiros objetivos da

guimioterapia) colocando-se a frente do processo de deciséo.

A familia tem um papel significativo na evolucdo do cancer e na conducéo do
tratamento de seu familiar, exercendo influéncias sobre suas preferéncias e decisées
como ficou demonstrado no estudo. Outras implicacfes sobre a participacdo da
familia no processo de tomada de decisdo séo as discussdes sobre confidencialidade,
autonomia e contribuicdo dela para a melhor recepcao da informacéo pelos pacientes
que s&o em quantidade significativa de pouca instru¢do. E necessario que a familia e
0 paciente estejam bem informados sobre a doenca e tratamentos aproximando-os da
equipe profissional, diminuindo a ansiedade e respeitando as vontades do paciente,
sobretudo nos casos em gue o consenso devera ser buscado caso o paciente nao

esteja completamente competente para tomar suas decisdes.

Reconhece-se a religido e a religiosidade como importantes para o cuidado

espiritual dos pacientes sem possibilidade de cura, especialmente em paises com
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limitacdes de servicos em cuidados paliativos. Alerta-se para geracao de falsas
expectativas através da exploracdo da vulnerabilidade destes pacientes por meio de
praticas que promovam a cura da doenca ou pela falta de treinamento de voluntarios
e assistentes. Desta maneira, deve ser ofertada uma escuta atenta as angustias
espirituais do paciente para que chegue as suas proprias conclusées sem qualquer

tipo de imposicao.

A partir dos resultados obtidos foi possivel identificar aproximacdes dos
cuidados paliativos e da Bioética de Intervencéo. Os fatores culturais como a baixa
escolaridade, a baixa renda (inferida a partir das atividades laborais exercidas pelos
entrevistados), a presenca da familia e da espiritualidade no processo de tomada de
decisdo demonstram que a conducao do tratamento envolve dilemas que estao além

das questbes biomédicas e individuais.

Os modelos de assisténcia de cuidados paliativos requerem adaptacdes para
as culturas e circunstancias locais (pobreza, extensdo da unidade familiar,
infraestrutura deficiente), caso contrario se tornaréo inefetivos. Os cuidados paliativos
propdem a ruptura do modelo hegemdnico biomédico, curativista, individualista e
hospitalocéntrico e tém por escopo a abordagem holistica dos pacientes, ou seja, a
supressao das necessidades fisicas, espirituais, psicolégicas e sociais. Considerados
uma questao de direitos humanos por representarem necessidades humanas basicas
nos estagios finais da vida, os cuidados paliativos sdo essenciais para um processo
digno do fim da vida, permitindo aos pacientes usufruir do direito a saude ao melhor
patamar possivel. A mudanca de concepcao das acdes estritamente curativas para
uma concepcdao holistica leva a humanizacdo dos servicos de saude que permitem

ampliar a consciéncia dos individuos acerca de sua condi¢cdo de agentes autbnomos

No mesmo sentido a Bioética de Intervencéo prop8e construir uma bioética
pensada para e a partir dos paises periféricos, possibilitando, assim, a resolucao de
conflitos que aqui se estabelecem aplicando parametros e solucdes pensados ao
contexto da América Latina dirimindo a questdo da incompatibilidade cultural. A
Bioética de Intervencéo faz uma leitura do individuo em sua totalidade, defende a
quebra dos paradigmas vigentes e objetiva transformar a realidades oferecendo
oportunidades através de acdes humanitarias, ndo se limitando aos aspectos

biomédicos. Logo, reconhece a existéncia de aspectos determinantes para 0s
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pacientes decidirem sobre sua saude, tais como O acesso aos Servicos, sua
capacidade de autodeterminacao, a rede de apoio e as atitudes dos profissionais. O
mau entendimento acerca do progndstico e objetivos do tratamento, o baixo grau de
escolaridade, a dificuldade de acesso aos servicos de salde e o possivel
desconhecimento dos direitos sociais sugerem que estes pacientes ndo possuiam
ferramentas suficientes para explorar suas possibilidades pois nao eram
empoderados, o que os faz vulneraveis. A Bl visa proteger a dignidade humana dos
vulneraveis através da garantia da efetivacdo dos direitos humanos que representam

um referencial minimo para se viver dignamente.

Coloca-se, assim, a responsabilidade do Estado para garantir ou facilitar o
acesso a determinados recursos que contribuam para a libertacdo de individuos ou
grupos no intuito de proteger a dignidade humana que se concretiza com a efetivacao
dos direitos humanos, entre eles 0 acesso integral a saude aos individuos mais
carentes como defende a Bioética de Intervencéo. Espera-se que esta ferramenta
contribua para a consolidacéo da cidadania e dos direitos humanos proporcionando

equilibrio de poder e oportunidades voltados para o bem da coletividade.

N&o se defende neste trabalho a descontinuacdo dos tratamentos paliativos
em oncologia (seja quimioterapia ou radioterapia), até porque a real necessidade
dessas acdes depende do caso concreto. Defende- se a otimizagéo dos recursos em
saude com a expanséao dos cuidados paliativos em especial aos setores mais carentes
da sociedade para cuidar do paciente da melhor forma possivel, tanto do ponto de
vista econémico (pois ha indicios de que seja um método mais custo-efetivo), como
também do ponto de vista ético, com respeito aos principios que reconhecem a
dignidade, a autonomia e a vulnerabilidade destes pacientes frente as decisdes neste
momento tdo sensivel de suas vidas, especialmente em um contexto de demandas
crescentes em saude e restricbes cada vez maiores de recursos. A oferta dos
cuidados paliativos deveria se dar o mais cedo possivel, desde o diagnostico da
doenca potencialmente fatal para que a pessoa possa receber os melhores cuidados

até a finitude de sua vida.

Propde-se a continuidade dos estudos sobre os temas aqui investigados para
melhor compreensao de um problema que tem impacto nos servi¢os de saude. Assim,

seria interessante pesquisar o tema em um cenario de servi¢os fornecidos pela rede
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particular para uma melhor comparacdo dos resultados e discussdo nos meios
académicos sobre as possiveis diferengas entre os cenarios e suas repercussdes no
setor da saude do pais. Outra proposta € a realizacao do estudo por um tempo maior
a fim de verificar se de fato as expectativas destes pacientes mudariam e quais 0s
fatores que poderiam contribuir para a mudanca de percepcéo sobre o prognéstico e

tratamento no decorrer da doenga.
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CURA: UM ENFOQUE SOB A BIOETICA DE INTERVENCAQ” visa analisar a expectativa de cura do
paciente oncoldgico paliativo em relacdo a proposta terapéutica, identificar os fatores que contribuem para a
percep¢do sobre o prognéstico e tratamento assim como conhecer a opinido do paciente acerca do
tratamento. O estudo sera realizado por meio de entrevistas gravadas diretamente e somente com a
pesquisadora responsavel em local reservado garantindo total privacidade e liberdade para o paciente se
expressar. O tempo estimado para a entrevista € de 10 minutos. Uma segunda entrevista sera realizada
apos 4 meses de tratamento. A pesquisa permitirad a verificacdo do perfil epidemioldgico social dos pacientes
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Esclareco também gque ndo havera remuneracéo financeira pela participacédo dos pacientes neste estudo ou
qualquer tipo de énus para a instituicdo.”

Metodologia:

- Estudo exploratdrio;

- Dados qualitativos e quantitativos;

- Sera utilizada entrevista semiestruturada aplicada aos participantes

- Analise: andlise e discussao bhioética, tendo como base a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos;

- Local: Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) situado no Hospital Universitario de Brasilia
(HUB), no Distrito Federal;

Participantes: pacientes do hospital que iniciardo quimioterapia ou radioterapia paliativa no periodo de 01 de
setembro de 2015 a 31 de julho de 2016 - pacientes que estejam recebendo tratamento paliativo
guimioterapico ou radioterapico;

Tamanho da amostra: “No calculo do tamanho da amostra utilizou-se 0 SOFTWARE EPI-INFO 3.3 (Centro
de Controle de Doencgas dos Estados Unidos-CDC); no célculo utilizou-se prevaléncia de 9,2% de morte por
cancer de figado (25). Dessa forma, para atingir os objetivos propostos no estudo verificou-se ser
necessario entrevistar 62 pacientes; para tanto, considerou-se margem de erro de mais ou menos 2, com
(Intervalo de Confianca de 95%); considerando-se a possibilidades de perdas ou de recusas acrescentaram-
se mais 10 (dez), totalizando 72 pacientes.

Coleta de dados: utilizacdo de questionario elaborados para esta finalidade, que sera aplicado apds a
primeira consulta de acolhimento, efetuada por equipe multidisciplinar (médico, enfermeiro, fisioterapeuta,
nutricionista e assistente social). Os pacientes serdo reabordados periodicamente, a depender do intervalo
de consulta médica, de acordo com seu diagnostico e tratamento proposto. O intervalo entre a aplicagéo dos
guestionarios sera de 4 meses. “A partir da segunda entrevista em diante, elaboramos um questionario de
seguimento, que inclui questdes a respeito do tratamento ja aplicado e, possivelmente, em andamento.”.
Variaveis a serem analisadas: “Serdo analisadas as variaveis estado civil, sexo, idade, ocupacéo, grau de
escolaridade; recebimento de orientacdes medicas sobre o diagnostico e tratamento (tipo de medicamento,

tempo de tratamento e efeito na doenca, clareza da informac&o recebida).

Critério de Inclusao:
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“Serdo considerados os pacientes de ambos os sexos, maiores de dezoito anos, aos quais € proposto um

tratamento, dado o estagio avancado de suas patologias, com quimioterapia ou radioterapia paliativa.”.
Critério de Excluséo:

“Seréo excluidos pacientes que ja tenham iniciado o tratamento, bem como aqueles que ndo desejarem
participar do estudo. Serdo excluidos também pacientes que, por motivos de deméncia cognitiva, ndo

tenham capacidade de compreender o que lhes sera perguntado, durante o estudo.”.
Hipotese:

“Em resumo, observa-se que, dadas as razdes acima descritas, ha a possibilidade de que parcela relevante
dos pacientes com céancer sem possibilidade de cura tenham, infelizmente, expectativas irreais ou
excessivamente otimistas em relagc@o ao seu progndstico e as possibilidades do seu tratamento paliativo.
Com consequéncias, ao final, prejudiciais a sua qualidade de vida, no tempo que lhe restar.”.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

“Analisar, a Luz da Bioética de Intervencdo, as expectativas dos pacientes com canceres que receberio
tratamento oncolégico paliativo em relac&o ao prognéstico e aos objetivos do tratamento. Também sera
objetivo desse estudo discutir, a luz dos artigos 4,5,8 e 14 da Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da UNESCO (que tratam, respectivamente: do beneficio e dano, da autonomia e responsabilidade
individual, do respeito pela vulnerabilidade humana e pela integridade individual e, responsabilidade social e
salide) o processo de tomada de decisdo em relacdo a aceitacdo do tratamento paliativo, no caso de
pacientes com neoplasias malignas avancadas (10). Objetivamos, ao fim do estudo, propor linhas gerais de
conduta, a serem discutidas com a equipe de atendimento, no caso de que se constate, no contexto
estudado, a supramencionada divergéncia entre expectativa e realidade que, provavelmente, interfere na
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gualidade de vida do paciente e, tal qual, na aloca¢éo de recursos publicos dedicados ao tratamento do
cancer, no Distrito Federal.”.

Objetivo Secundario:
“« Verificar o perfil epidemiolégico social dos pacientes (idade, sexo, ocupacéo, grau de escolaridade e
estado civil); - Identificar quais fatores podem contribuir para percep¢éo dos pacientes sobre o progndstico
de doenca incuravel e sobre o tratamento paliativo; « Investigar se ha, na relacdo profissional-paciente,
conduta que possa contribuir na formacao de expectativas, por parte dos pacientes; « Identificar a opinido do
paciente acerca do tratamento.”.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Segundo os pesquisadores:

“Os riscos oferecidos por esta pesquisa estdo restritos ao desconforto que podera ser gerado durante a
aplicacdo do questionario. Os pesquisadores se comprometem em tentar minimiza-los, atraves de escuta
atenta, oferecendo-lhe o tempo necessario para que vocé possa se recuperar emocionalmente.”.

Beneficios:

“Subsidios, no futuro, para entender o perfil epidemioldgico social dos pacientes que s8o submetidos a
tratamentos oncoldgico paliativo exclusivo no Hospital Universitario de Brasilia e entender as condutas dos
profissionais que possam contribuir na formacéo de expectativas por parte dos pacientes, buscando-se com

isso uma melhor qualidade na assisténcia prestada.”.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Os pesquisadores responderam adequadamente & solicitacdo deste CEP, conforme elencado no ultimo
ponto do parecer postado em 01 de marco de 2016 (Consideracdes finais a critério do CEP), enviando carta
resposta, com as devidas informacgdes e apontamentos necessario para a analise do projeto.

O projeto encontra-se adequado as normas vigentes no pais.
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Consideragdes sobre os Termos de apresentacgao obrigatéria:

Documentos que compdem o processo inicial:

1. Informacé&es Basicas do Projeto: “PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_574657.pdf’, postado
em 25/10/2015;

2. Qutros: “Termoconcordancia.doc”, postado em 25/10/2015. Documento devidamente redigido, embora
sem assinaturas;

3. Outros: “Termodecienciainstparticipante.doc”, postado em 25/10/2015. Documento devidamente redigido,
embora sem assinaturas;

4. Qutros: “autorizacaocacon.doc”, postado em 25/10/2015. Documento devidamente redigido, embora sem
assinaturas;

5. QOutros: “Termoderesposabilidade.doc”, postado em 25/10/2015. Documento devidamente redigido,
embora sem assinaturas;

6. Outros: “Termoderesponsabilidade.pdf’, postado em 25/10/2015. Documento devidamente redigido e
assinado pela pesquisadora responsavel;

7. Projeto Detalhado / Brochura Investigador: “Projeto.docx”, postado em 25/10/2015. Documento contendo
o projeto completo do estudo;

8. Qutros: “CVPedroorientador.pdf’, postado em 25/10/2015. Curriculo do orientador, gerado pela
Plataforma Lattes;

9. Outros: “CVMarcos.pdf’, postado em 25/10/2015. Curriculo de membro de equipe da pesquisa, gerado
pela Plataforma Lattes;

10. Qutros: “CVTalita.pdf’, postado em 25/10/2015. Curriculo do pesquisador responsavel, gerado pela
Plataforma Lattes;

11. Qutros: “Cartadeencaminhamento.doc”, postado em 25/10/2015. Documento devidamente redigido,
embora sem assinaturas;

12. TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de Auséncia: “TCLE.docx”, postado em 25/10/2015.
Consideracdes sobre o documento serdo realizadas em secéao posterior;

13. Outros: “Cartadeencaminhamento.pdf’, postado em 25/10/2015. Documento devidamente redigido e
assinado pela pesquisadora responsavel;

14. Folha de Rosto: “Folhaderosto.pdf’, postado em 25/10/15. Documento devidamente redigido e assinado
pelo pesquisador responsavel, pelo orientador e pela diretora da Faculdade de Ciéncias da Saude — Profa.
Maria de Fatima de Sousa;

15. Qutros: “Termoimagemesom.docx”, postado em 21/10/2015. Documento devidamente redigido.
Adequado a este CEP;

Enderego: Faculdade de Ciéncias da Saude - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norte CEP: 70.910-900
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16. Outros: “termodeconcordancia.pdf’, postado em 21/10/2015. Documento devidamente redigido e
assinado pelos: Prof. Dr. Hevaldo S. Carvalho, diretor do hospital, com carimbo; pelo chefe do Setor de
Pesquisa e Inovacéo Tecnolégica, com carimbo sem a identificacdo do servidor; chefia responsavel pela
Unidade Clinica, sem carimbo sem a identificacdo do servidor; e Pesquisador responsavel pelo protocolo de
pesquisa, sem carimbo sem a possibilidade de leitura do nome e assinatura do servidor (imagem em “pdf”
com tinta muito fraca);

17. Outros: “termodecienciadeinstituicaoparticipante.pdf’, postado em 21/10/2015. Documento devidamente
redigido e assinado pelos: Prof. Dr. Hevaldo S. Carvalho, diretor do hospital, com carimbo; pelo chefe do
Setor de Pesquisa e Inovacio Tecnoldgica, com carimbo sem a identificacdo do servidor;

18. Orcamento: “Planilhadecustos.docx”, postado em 21/10/2015. Documento de planilha de custos
contendo gastos com material permanente, material de consumo, e outras despesas (com telefonia), no
valor total de gasto de R$ 551,00;

19. Outros: “autorizacacpararealizacaodepesquisa.pdf’, postado em 21/10/2015. Documento devidamente
redigido e assinado pelo Dr. Marcos Santos, Chefe do Servico de oncologia do HuB.

Termos apresentados apds revisdo (apés parecer 1.340.903 emitido no dia 07/12/16)

1. Informacdes Basicas do Projeto: “PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_574657.pdf’, postado
em 06/01/2016;

. Qutros: “Cartarespostapendencias.pdf’, postada em 06/01/16;

. Qutros: “Cartarespostapendencias.docx”, postado em 06/01/16;

. Qutros: “Termocienciainstparticipante.doc”, postado em 06/01/16;

. Qutros: “Termoconcordancia.doc”, postado em 06/01/16;

. Qutros: “termodecienciadeintituicaoparticipante.pdf’, postado em 06/01/16. Documentacéo adequada;

. Qutros:"termodeconcordancia.pdf’, postado em 06/01/16. Documentagéo adequada,

QW - O 0 bk N

. TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de Auséncia: “TCLEcorrigido.pdf’, postado em 06/01/16.
Consideracées sobre o documento serdo realizadas em secdo posterior;

9. Projeto Detalhado / Brochura Investigador: “Projeto.docx”, postado em 06/01/16. Documento contendo o
projeto completo do estudo;

Enderego: Faculdade de Ciéncias da Salde - Campus Darcy Ribeiro
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Termos apresentados apds revisdo (apos parecer 1.395.426 emitido no dia 26/01/16):

1. Informacdes Basicas do Projeto: “PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_574657.pdf’, postado
em 09/02/2016;

2. Projeto Detalhado / Brochura Investigador: “Projetopendencia3.pdf’, postado em 09/02/16. Documento
contendo o projeto completo do estudo, com modificacdes realizadas;

3. Projeto Detalhado / Brochura Investigador: “Projetopendencia3.docx”, postado em 09/02/16. Documento
contendo o projeto completo do estudo;

4. Qutros: “Cartarespostapendencias.pdf’, postada em 09/02/16;

5. Qutros: “Cartarespostapendencias.docx”, postado em 09/02/16. Documento devidamente redigido,
apontando modificagdes realizadas no projeto;

6. TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de Auséncia: “TCLEcorrigido.pdf’, postado em 09/02/16.
Consideragdes sobre o documento serdo realizadas em sec¢éo posterior;

7. TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de Auséncia: “TCLEcorrigido.docx”, postado em 09/02/16.
Consideracdes sobre o documento serdo realizadas em secéo posterior.

Termos apresentados apoés revisdo (apos parecer 1.432.458 emitido no dia 01/03/2016):

1. Informacdes Basicas do Projeto: “PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_574657.pdf’, postado
em 05/03/2016. Documento considerado para esta analise;

2. Outros: “Cartarespostapendencias4 .pdf’, postada em 05/03/16;

3. Outros: “Cartarespostapendencias4.docx”, postado em 05/03/16. Documento devidamente redigido,
apontando modificacdes realizadas no projeto;

4. TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de Auséncia: “TCLEcorrigido4.docx”, postado em 05/03/16.
Consideracdes sobre o documento serdo realizadas em sec&o posterior;

5. TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de Auséncia: “TCLEcorrigido4.pdf’, postado em 05/03/16.
Consideracdes sobre o documento serdo realizadas em sec¢do posterior.

Recomendagoes:
N&o se aplica

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Apos revisao (apos parecer 1.432.458 emitido no dia 01/03/2016):

1) Quanto ao TCLE: Deve ser adequado ao item IV da Res. CNS 466/2012. Recomendamos seguir o
modelo de TCLE da pagina web do CEP/FS.

Endere¢o: Faculdade de Ciéncias da Saude - Campus Darcy Ribeiro
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1.1) Solicita-se explicitar garantia de ressarcimento de despesas, tais como alimentacéo e transporte, e
como serdo coberias as despesas tidas pelos participantes da pesquisa e dela decorrentes (item V.4,
subitem g, Res. CNS 466/2012); PENDENCIA NAO ATENDIDA - os autores utilizam a seguinte frase para
esta questdo: “ Nao havera, tampouco, nenhum ressarcimento para alimentac&o ou transporte, uma vez
gue, sendo paciente do Hospital Universitario de Brasilia, o Sr. (a) sera atendido por assistente social e tera,
segundo a legislacdo vigente (Lei Distrital 4.887/12), direito a transporte gratuitoc enquanto durar o seu
tratamento.”. Os autores devem rever essa informacao. Os pacientes estdo realizando uma pesquisa, e néo

necessariamente um procedimento de rotina. Deve ser considerado também os gastos com alimentacéo.

PARECER DA VERSAO ANTERIOR (ENVIADA EM 09/02/16): na carta resposta os autores informam que:
“Esclarecemos que os pacientes serdo abordados durante o procedimento de acolhimento, efetuado no dia
da primeira consulta rotineira do paciente. Conforme pagina 8, 8° paragrafo: “Aplicaremos o questionario
apés a primeira consulta de acolhimento, efetuada por equipe multidisciplinar, que inclui medico, enfermeiro,
fisioterapeuta, nutricionista e assistente social, naqueles pacientes que consentirem com a participa¢do no
estudo. Em seguida, os pacientes serdo reabordados periodicamente, a depender do intervalo de consulta
médica, de acordo com seu diagndstico e tratamento proposto.” Assim sendo, o paciente serd abordado
guando fisicamente presente no hospital, por demanda do seu tratamento, agendado pelo Hospital
Universitario de Brasilia, o que néo gerara despesas extras ou necessidade de mobilizagbes
suplementares.”.

A resolugdo Res. CNS 466/2012 define ressarcimento como: “ressarcimento - compensacédo material,
exclusivamente de despesas do participante e seus acompanhantes, quando necessario, tais como
transporte e alimentacao” (item I1.21, pag 3). Este CEP, na tentativa de garantir a protecdo do paciente
(garantia de ressarcimento, se houver) e dos pesquisadores (anuéncia as normas vigentes) propée a
seguinte frase na elaboracéo dos TCLE (modelo proposto para TCLE no site do CEP — FS): “Todas as
despesas que vocé (vocé e seu acompanhante, quando necessario) tiver (tiverem) relacionadas diretamente
ao projeto de pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa, alimentac&o no local da pesquisa ou
exames para realizacdo da pesquisa) serdo

cobertas pelo pesquisador responsavel.”. Desta forma, solicita-se que os autores reconsiderem possiveis
gastos que os participantes da pesquisa possam ter e que se adequem as normas vigentes do pais.
Possiveis gastos, decorrentes exclusivamente das atividades da pesquisa que precisam ser contabilizados e
garantidos pelos autores. PENDENCIA NAO ATENDIDA.

Enderego: Faculdade de Ciéncias da Saude - Campus Darcy Ribeiro
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PARECER DA VERSAO ATUAL (ENVIADA EM 01/03/16): os autores adequaram a redacdo e conceito
sobre garantias de ressarcimento de despesas no TCLE. PENDENCIA ATENDIDA.

1.2) Solicita-se a revisdo da forma de apresentacéo dos resultados. Os autores afirmam que: “Os resultados
desta pesquisa lhe serdo comunicados, caso os solicite.”. E obrigacdo do pesquisador fornecer informagées
relevantes aos participantes da pesquisa.

PARECER DA VERSAQ ANTERIOR (ENVIADA EM 09/02/16); autores ndo revisaram a informacao.
PENDENCIA NAO ATENDIDA.

PARECER DA VERSAO ATUAL (ENVIADA EM 01/03/16): a informac&o sobre a apresentagédo dos
resultados da pesquisa foi adequada pelos autores. PENDENCIA ATENDIDA.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

De acordo com a Resolucdo 466/12 CNS, itens X.1.- 3.b. e Xl.2.d, os pesquisadores responsaveis deverio
apresentar relatérios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados a partir da data de
aprovacéao do protocolo de pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 05/03/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 574657 pdf 17:32:46
Qutros Cartarespostapendencias4.pdf 05/03/2016 |Talita Cavalcante Aceito

17:32:31 Arruda de Morais
Qutros Cartarespostapendencias4.docx 05/03/2016 |Talita Cavalcante Aceito
17:32:09 | Arruda de Morais
TCLE / Termos de |TCLEcorrigido4.docx 05/03/2016 |Talita Cavalcante Aceito
Assentimento / 17:31:44 | Arruda de Morais
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLEcorrigido4.pdf 05/03/2016 |Talita Cavalcante Aceito
Assentimento / 17:31:36 | Arruda de Morais
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado Projetopendencia3.pdf 09/02/2016 | Talita Cavalcante Aceito

Enderego: Faculdade de Ciéncias da Saude - Campus Darcy Ribeiro
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mo

/ Brochura Projetopendencia3.pdf 17:31:27 | Arruda de Morais Aceito

Investigador

Projeto Detalhado / | Projetopendencia3.docx 09/02/2016 |Talita Cavalcante Aceito

Brochura 17:31:18 | Arruda de Morais

Investigador

Outros Cartarespostapendencia.pdf 09/02/2016 | Talita Cavalcante Aceito
17:30:13 | Arruda de Morais

QOutros Cartarespostapendencias.docx 09/02/2016 |Talita Cavalcante Aceito
17:29:21 Arruda de Morais

TCLE / Termos de | TCLEcorrigido3.pdf 09/02/2016 | Talita Cavalcante Aceito

Assentimento / 17:28:53 | Arruda de Morais

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de | TCLEcorrigido3.docx 09/02/2016 |Talita Cavalcante Aceito

Assentimento / 17:28:46 | Arruda de Morais

Justificativa de

Auséncia

QOutros Cartarespostapendencias.pdf 06/01/2016 |Talita Cavalcante Aceito
00:55:15 | Arruda de Morais

Outros Termocienciainstparticipante.doc 06/01/2016 |Talita Cavalcante Aceito
00:50:05 ] Arruda de Morais

Outros Termoconcordancia.doc 06/01/2016 |Talita Cavalcante Aceito
00:49:12 | Arruda de Morais

Outros termodecienciadeinstituicaoparticipante. | 06/01/2016 |Talita Cavalcante Aceito

pdf 00:48:27 | Arruda de Morais

Outros termodeconcordancia.pdf 06/01/2016 | Talita Cavalcante Aceito
00:47:51 Arruda de Morais

Outros autorizacaocacon.doc 25/10/2015 |Talita Cavalcante Aceito
21:00:07 | Arruda de Morais

Outros Termoderesponsabilidade.doc 25/10/2015 |Talita Cavalcante Aceito
20:58:00 | Arruda de Morais

Qutros Termoderesponsabilidade.pdf 25/10/2015 | Talita Cavalcante Aceito
20:57:35 | Arruda de Morais

Outros CVPedroorientador.pdf 25/10/2015 |Talita Cavalcante Aceito
20:53:50 | Arruda de Morais

Outros CVMarcos.pdf 25/10/2015 | Talita Cavalcante Aceito
20:53:32 | Arruda de Morais

Qutros CVTalita.pdf 25/10/2015 | Talita Cavalcante Aceito
20:52:27 | Arruda de Morais

Outros Cartadeendaminhamento.doc 25/10/2015 |Talita Cavalcante Aceito
20:51:59 | Arruda de Morais

Qutros Cartadeencaminhamento.pdf 25/10/2015 | Talita Cavalcante Aceito
20:50:47 | Arruda de Morais

Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 25/10/2015 |Talita Cavalcante Aceito
20:48:37 | Arruda de Morais

Outros Termoimagemesom.docx 21/10/2015 | Talita Cavalcante Aceito
23:59:27 | Arruda de Morais
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Orgcamento Planilhadecustos.docx 21/10/2015 |Talita Cavalcante Aceito
23:57:45 | Arruda de Morais

Qutros autorizacaopararealizacaodepesquisa.p | 21/10/2015 | Talita Cavalcante Aceito
df 23:57:10 | Arruda de Morais

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagcao da CONEP:
Nao
BRASILIA, 18 de Marco de 2016

Assinado por:
Keila Elizabeth Fontana
(Coordenador)
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

B unB | HUB

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado (a) Senhor (a):

O(a) Sr. (a) esta sendo convidado a participar do estudo “PACIENTES EM TRATAMENTO ONCOLOGICO E
EXPECTATIVA DE CURA: UM ENFOQUE SOB A BIOETICA DE INTERVENGCAO” com o objetivo de analisar a sua
expectativa em relagdo ao tratamento oncoldgico proposto. Também serdo objetivos desse estudo
identificar os fatores que contribuem para a percepgao sobre o prognostico e terapéutica, assim como sua
opinido acerca do tratamento.

O estudo sera realizado por meio de entrevistas, que serdo gravadas, com a sua autorizacdo, para possibilitar
maior fluidez e captacdo dos dados. O tempo estimado para a entrevista é de 10 minutos. Uma segunda
entrevista sera realizada apds 4 meses de tratamento, também com duragdo estimada de 10 minutos. O
estudo completo durara aproximadamente 1 ano.

Sua participacao é muito importante pois nos trara subsidios para um melhor tratamento dos pacientes
oncologicos, no futuro. Os riscos oferecidos por esta pesquisa estdo restritos ao desconforto que podera ser
gerado durante a aplicacdo do questionéario. Os pesquisadores se comprometem em tentar minimiza-los,
através de escuta atenta, oferecendo-lhe o tempo necessario para que voceé possa se recuperar
emocionalmente. Vocé pode, sem absolutamente nenhum prejuizo para o seu tratamento, interromper a
entrevista a qualquer momento e desistir de dar continuidade a sua participagdo neste projeto. Também
serao utilizados dados de seu prontuario. As informacées obtidas serdo utilizadas exclusivamente para os
fins desta pesquisa, os dados serdo mantidos sob sigilo e sua identidade, sob nenhuma hipétese, sera
revelada.

A sua participacdo sera acordada em conjunto com os pesquisadores, sem trazer qualquer prejuizo a sua
pessoa ou familiar, ndo alterard, sob nenhuma hipdtese, o seu tratamento. Sua participacao sera voluntaria
e vocé podera deixar de participar a qualquer momento, bastando, para isso, comunicar a sua decisado, por
gualquer meio, ao pesquisador responsavel. Esclarecemos também que nao havera remuneracao financeira
por sua participagao. Todas as despesas que voceé (vocé e seu acompanhante, quando necessario) tiver
(tiverem) relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa,
alimentacdo no local da pesquisa ou exames para realizacdo da pesquisa) serdo cobertas pelo pesquisador
responsavel.
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Os resultados desta pesquisa Ihe serdo comunicados. Os dados ficarao armazenados em local seguro, sob
responsabilidade do investigador principal e terdo acesso a eles somente os investigadores deste protocolo.
Esta pesquisa obedecerd a legislagao médica, no que se refere aos termos de sigilo.

Quaisquer informagdes adicionais sobre a pesquisa, em qualguer momento, poderdo ser obtidas pelo
telefone (61) 83554304 (podera realizar chamadas a cobrar), ou por e-mail: talitacavalcanteam@gmail.com.

O presente estudo & orientado pelo Professor Pedro Sadi Monteiro, e-mail psmonteiro@unb.br, telefone
(61) 93842261.

Informamos ainda que essa pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia. Constituida em respeito as normas da Resolugdo n?
466/2012 do Conselho Nacional de Saude, o CEP conta com a participagdo de diversos profissionais e
usuarios do sistema de salide e é responsavel pelas decisdes sobre a ética da pesquisa a ser desenvolvida na
instituicao, pelas denuncias de abusos ou notificacdo sobre fatos adversos que possam alterar o curso
normal do estudo, entre outras atribui¢des(tel.: 61-31071947; e-mail: cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com ; horario de funcionamento: 10h - 12h e 13:30 as 15:30h, de segunda a sexta-feira).

Caso esteja de acordo em participar, pedimos sua assinatura em duas vias deste documento: uma ficara com
o (a) Senhor (a) e outra com a pesquisadora. Desde ja agradego pela sua valiosa colaboracdo neste trabalho.

Brasilia, de de

Sim, aceito participar deste estudo.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador
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APENDICE B - QUESTIONARIO

Bloco I:

Data: / /

Nome:

Sexo: (m) (f) Data de nascimento: / /

Telefone:

Cidade onde mora:

Grau de escolaridade:

Ocupacao:

Estado civil:

Diagnostico: Estadio:

1°vez em QT: ndo O sim O sim, mas fez outros tratamentos n&o QT |

Bloco Il

A sua doenca lhe foi explicada? Quem explicou para vocé?

O que vocé entendeu sobre sua doenca?

O seu tratamento lhe foi explicado? Quem explicou o seu tratamento?
O que vocé entendeu sobre o tratamento paliativo?

Entdo, para vocé, o seu diagndstico/ a sua doenca:

Temcura [J ndotemcura [J n&o seiresponder [

E o seu tratamento paliativo neste hospital servira para:

Curar [J melhorar sintomas [J aumentar tempo de vida [] néo interfere em nada [J

Bloco Il

Considerando tudo o que foi dito, porque vocé decidiu fazer o tratamento

guimioterapico paliativo? Existe algo ou alguém que te motivou para a sua decisdo?



