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RESUMO

Obijetivo: verificar, a luz da bioética, como se da a comunicagao entre médicos e
pacientes na informacdo sobre o diagnéstico, o tratamento e o prognostico das
pacientes com cancer ginecolégico ou mamario.

Método: estudo epidemiol6gico descritivo-analitico de corte transversal de 120
pacientes atendidas no Hospital de Base do Distrito Federal e de 30 médicos que
atuam como ginecologistas oncologicos ou mamarios. A selecdo dos pacientes e
dos médicos foi aleatéria. Foi aplicado um questionéario fechado, composto por 14
qguestdes distribuidas do seguinte modo: trés relacionadas ao porqué do
encaminhamento, quatro ao diagndstico, quatro ao tratamento e trés ao
prognostico. Aos médicos, também foi aplicado um questionéario fechado com seis
guestdes, uma sobre diagnostico, duas sobre tratamento e trés sobre progndstico.
Resultados: os resultados mostraram que 73,3 % das pacientes consideraram a
gualidade da primeira informacdo que receberam sobre o diagnéstico de céancer
negativa; 54,2% das pacientes entenderam as informacgdes dadas a respeito do
diagnoéstico e do tratamento; aproximadamente 60% sabem o progndstico do
cancer e menos de 10% ndo querem mais informacdes. No entanto, para quase
40% das pesquisadas, existe algum problema na comunicacdo com o0 medico
sobre 0 processo que envolve o cancer. A idade e a extensdo da doenca nao
repercutiram no grau de entendimento das pacientes sobre o diagndstico,
tratamento e progndstico. Concernente aos médicos, 100% dos pesquisados falam
a paciente a respeito do diagnoéstico; 63,4% informam tudo sobre o tratamento, e

apenas 50% falam tudo sobre o progndstico.



Conclusdes: a comunicacdo da informacéo sobre o diagndstico, o tratamento e o
prognostico das pacientes com cancer ginecolégico ou mamario € adequada em
cerca de 60% das vezes. Porém foram percebidos alguns problemas concernentes
a linguagem utilizada pelos médicos; a ndo consideracédo sistematica a autonomia
das pacientes; a auséncia de mecanismos que pudessem proporcionar o
“empoderamento” destas; a desatencdo ao principio da beneficéncia como rotina

clinica; e a constatacéo de atitudes paternalistas exercidas pelos médicos.

Palavras chaves: Relacdo médico e paciente. Comunicacdo. Cancer

ginecoldgico e mamario. Diagnadstico, tratamento e progndéstico. Bioética.



ABSTRACT

Objective: to verify under the light of bioethics how the communication between
physicians and patients takes place during diagnosis, treatment, and prognosis of
patients with gynecological or breast cancer.

Method: a descriptive and analytical cross-section epidemiological study with 120
patients seen at the Hospital de Base at the Federal District and 30 physicians who
work as gynecologic or breast oncologist. A questionnaire was used with the
patients and it contained 14 questions as follows: three questions related to the
reason for the referral, four questions related to the diagnosis, four questions
related to the treatment, and three questions related to the prognosis. A
guestionnaire was used with the physicians and it contained six questions as
follows: one question related to the diagnosis, two questions related to the
treatment, and three questions related to the prognosis.

Results: the results showed that 73,3% of the patients considered the quality of the
first information that they received on the diagnosis of cancer as negative; 54.2% of
the patients understood the information given in relation to the diagnosis and the
treatment; approximately 60% knew the prognosis of cancer and less than 10% did
not want more information. However, for almost 40% of the respondents, there are
some problems in the communication between physicians and patients in relation to
the process which involves cancer. The age and extent of the disease did not reflect
in the patients’ degree of understanding about the diagnosis, the treatment, and the
prognosis. In relation to the physicians, 100% of them talk to the patients about the
diagnosis, 63.4% inform them about the treatment, and only 50% talk about the

prognosis.



Conclusions: we conclude that the communication to patients with gynecological
or breast cancer during the diagnosis, treatment, and prognosis is adequate in
about 60% of the times. However, some problems were perceived in relation to the
language used for the doctors; to the lack of systematic consideration to autonomy
of the patients; to the absence of mechanisms that could provide the
“empowerment” of these; to the lack of attention of the principie of beneficence as
clinicai routine and the comment of the paternalistic attitude exerted for the

physicians.

Key words: Relationship between physicians and patients. Communication.
Gynecological and breast cancer. Diagnosis, treatment, and prognosis.

Bioethics.



1. INTRODUCAO

O céancer € um dos maiores causadores de Obito da historia da
humanidade, sendo o responsavel por 12,5% das mortes por ano no mundo. Do
total de Obitos por cancer, mais de 70% ocorrem em paises de média e baixa
renda. Cerca de 11 milhdes de pessoas sao diagnosticadas com cancer a cada
ano, e estima-se mais de 16 milhdes de casos novos de céancer para 2020, e
cerca de 60% desses casos ocorrerdo em paises em desenvolvimento (WHO,
2006). Conforme Parkin et at. (2001) no sexo feminino as maiores ocorréncias por
ano sao os tumores de mama (1 milhdo de casos novos) e do colo do Utero (471
mil).

No Brasil, as doencas cardiovasculares ocupam o primeiro lugar como
causa de obitos. Excetuando-se as causas externas, 0 cancer € a segunda causa
de mortalidade (Brentani et ai, 1998). Porém, segundo o Ministério da Saude, no
sexo feminino, as neoplasias sdo a segunda causa de morte. No ano de 2004,
64.723 mulheres morreram de cancer, o que corresponde a 17,6% do total de
Obitos (Ministério da Saude, 2006).

O conhecimento da incidéncia e dos Obitos por céancer ginecolégico e
mamario possibilita o entendimento da real magnitude do problema, propiciando a
definicdo dos fatores de risco e, por conseguinte, o estabelecimento de
prioridades na prevencdo e no planejamento assistencial as pacientes com
cancer.

O Instituto Nacional do Cancer (INCA) estima para o sexo feminino, no
Brasil, no ano 2008, 234.870 casos novos de cancer. No Distrito Federal, a taxa

estimada de cancer mamario para 2008 € de 51,11/100.000 e de 16,18 casos



novos de cancer do colo do utero para cada 100 mil mulheres. Espera-se entao
para 2008, 660 e 220 casos novos de cancer de mama e do colo do Utero,
respectivamente, no Distrito Federal (INCA, 2007).

Além desses tumores malignos, cuja incidéncia € estimada pelo INCA,
existem outros canceres ginecologicos, como dos ovarios, do corpo do Utero, das
trompas uterinas, da vagina e da vulva, que ficam fora das estimativas. Portanto,
ao se considerar a populacdo de mulheres que tera cancer, é de suma
importancia também pensar nas questbes relacionadas a comunicacdo, a
informacao e aos juizos éticos que orientam a pratica médica no diagndstico, no
tratamento e no progndstico da doenca.

O céancer € uma doenca complexa que, para ser adequadamente
conduzida, exige condicbes fisicas, em termos de infra-estrutura, e deve ser
avaliada dentro de um enfoque multidisciplinar e por profissionais habilitados. A
abordagem da paciente com neoplasia maligna € uma tarefa dificil na pratica
clinica, porque envolve a transferéncia de informagfes acerca do seu diagndstico,
prognostico, riscos e beneficios do tratamento, além das possibilidades de
progressdo da doenca. Nessas circunstancias, o processo de transmitir mas
noticias ao paciente € desafiador, complicado e de responsabilidade
essencialmente do meédico (DiSaia & Creasman, 2002). Ma noticia tem sido
definida como qualquer informacéo que envolva mudanca drastica na perspectiva
de futuro da pessoa num sentido negativo (Baile et ai, 2000; Ptacek & Ptacek,
2001; Garcia Diaz, 2006). Além disso, a assimilacdo dessas informacdes dadas

pelo médico e a maneira como a paciente vivéncia a doenca variam

significativamente de individuo para individuo e envolve os diversos fendmenos



da doenca, como o patoldgico, o psicossocial, 0 antropoldgico e o sociocultural,
gue merecem ser entendidos.

Um diagnostico de cancer provoca nos pacientes a incerteza sobre o
controle de suas vidas e influencia de forma negativa a sua saude. Em adicéo, o
proprio tratamento do cancer pode comprometer a qualidade de vida.
Consequentemente, durante todo o processo da doenca, 0s pacientes confiam
em seus medicos para fornecer-lhes suporte social, interpessoal, informativo e
decisorio. Desse modo, a comunicacgdo, no sentido de troca de informacdes e de
facilitacdo para o paciente na tomada de decisdo, tem certamente um impacto
positivo na salide desse ser humano (Stewart et al., 1999; Arora, 2003).

Conforme Coyle & Sculco (2003), quando se trabalha com pacientes com
cancer avancado, os problemas de comunicacdo entre os profissionais de salde
e 0s pacientes se tomam mais evidentes quando comparados com casos de
cancer em fase inicial. O aspecto que chama a atengcédo é a vulnerabilidade do
doente, no que se refere ao conteldo da comunicacdo e a sua sensibilidade
devida a prépria informacdo comunicada. Quando se trata da informag&o sobre o
prognostico da doenca, o paciente que quer menos informacao € aquele com pior
progndstico e que evita pensar na morte (Kaplowitz et al., 2002).

O estudo de Baile et al. (2002) sobre as dificuldades dos médicos em
comunicarem uma noticia ma aos pacientes também mostrou que o0 momento
mais dificil para o médico é informar que ndo existem mais condi¢cdes de
tratamento e sim apenas de cuidados paliativos. Considerando-se todos esses
aspectos, nos cuidados paliativos deve-se ponderar a dimenséo da informacao e
o limite da verdade, para que a informacdo ndo ocasione mais sofrimento a

pessoa (Townsend & Quill, 1991).



A relacdo entre o profissional de salde e o doente, de acordo com
Beauchamp & Childress (2001), deve ser de parceria, e a transmissao da
informacdo sera realizada com clareza e veracidade. Ndo existem regras ou
normas a serem seguidas nessas situacoes; depende da sensibilidade de cada
profissional para abordar o diagnostico de acordo com cada caso, ou seja, a
percepcao de como o doente poderd entender a informacdo. Cabe ao médico
avaliar se 0 paciente esta pronto para ouvir uma noticia ruim e o quanto ele
deseja saber, para alcancar uma percepcdo comum do problema (Townsend &
Quill, 1991).

O termo comunicacdo pode ser definido de varios modos, de acordo com
0 contexto em que esta incluso. O sentido de interesse neste estudo € o da
comunicacdo entendida como qualquer situacdo de inter-relacéo entre pessoas
gue dialogam entre si. A principal questdo no ambito complexo da comunicacao
talvez seja, a oposicdo entre o aspecto propriamente lingtistico (transmissdo da
informacdo) e o aspecto existencial (emocbes e valores). Essa polarizacédo
prejudicaria 0 proprio processo comunicativo entendido em sua integralidade. Um
modo de sair dessa polaridade é uni-los, mas sem confundi-los. Por conseguinte,
a comunicagdo passa a ser entendida como uma forma de agir e pode ser
pensada em sua dimenséo bioética (Schramm, 2001).

O didlogo entre o paciente e o meédico pode ter valor informativo:
carregado de valores e de responsabilidades; valor terapéutico: quando é escuta
e palavra ao mesmo tempo; e valor decisorio: no qual deve estar claro o direito
primario do paciente sobre sua saude. Por conseguinte, o didlogo devera ter

essas finalidades para ser eticamente completo (Sgreccia, 1998).



Cegala et al. (2004) descreveram o encontro entre duas pessoas, uma
doente e fragil e outra, o profissional médico. E nesse momento que se inicia um
relacionamento. A percepcdo dessa situacdo € diferente entre 0s sujeitos
envolvidos e necessita ser pesquisada. Portanto, a relevancia deste estudo esta
na identificacdo de como ocorre todo o processo da relacdo entre o profissional
de saude e a paciente, desde o diagndstico de cancer até os cuidados paliativos
das pacientes que sdo assistidas no Hospital de Base do Distrito Federal.

Como a bioética trabalha com principios morais, foi por meio dessa optica,
gue este trabalho se propds a analisar a comunicacéo entre médico e paciente,
considerando-se a sua importancia no processo de cura, ou melhora, ou
aceitacdo da doenca pela paciente. Diante dos dilemas entre a verdade, o
respeito, o exercicio responsavel da autonomia, o direito a informacéo qualificada,
0 beneficio dessa informacdo e o ndo-maleficio da informacdo ndo dada, este
estudo tentou contemplar a importancia de conhecer as diferentes necessidades

das pacientes.



2. REVISAO DA LITERATURA

2.1. Cancer ginecolégico e mamario

A prevaléncia de cancer devida a fatores hereditarios € rara, cerca de 5%
a 10%. A maioria dos casos atribuiu-se a fatores externos, ou seja, a exposicdo
das pessoas aos fatores de risco isolados ou combinados. Com a expectativa de
vida mais longa da populagédo, aumenta-se o tempo de exposicdo das pessoas
aos fatores de risco. Por isso, 76% dos casos de cancer sdo diagnosticados em
pessoas com 55 anos de idade ou mais (Cancer Facts and Figures, 2007).

Nem sempre a relacdo entre a exposicdo a um fator de risco e o
desenvolvimento de cancer é reconhecivel facilmente. Os fatores de risco podem
ser encontrados no ambiente fisico, ser herdados ou representar habitos ou
costumes préprios de um determinado ambiente social e cultural. Os fatores de
risco do cancer ginecoldgico e mamario ndo sdo bem conhecidos, porém alguns
ja foram identificados, como a infeccdo pelo papilomavirus humano (HPV), o
tabagismo e alteragbes imunitarias da pessoa, particularmente nos casos de
cancer do colo de utero, vagina e vulva. No cancer do endomeétrio, a exposicéo
continua ao estrogénio enddgeno ou exdgeno sobre o endométrio sem o efeito
neutralizador da progesterona. Porém, no cancer ovariano, os fatores de risco séo
mais obscuros.

Os fatores que aumentam o risco de cancer de mama sao género
feminino (100 mulheres para um homem); idade; fatores hormonais como a
menarca precoce, menstruacdes irregulares e menopausa tardia; primeira

gravidez com idade acima de 25 anos; reposicdo hormonal na pds-menopausa



por mais de cinco anos e em mulheres acima de 60 anos; uso de contraceptivos
orais; hiperplasia epitelial atipica; historia pessoal prévia de cancer de endométrio
e ovario; radiacdo ionizante no periodo entre a puberdade até os 30 anos;
ingestdo de alcool acima de duas doses por dia e historia familiar de cancer de
mama (McTieman, 2003; Beral etal., 2004).

A multicausalidade do céncer é ocorréncia comum na oncogénese. O
processo da oncogénese surge com as alteracbes genéticas (mutacbes) que
interferem nos mecanismos de proliferacdo e controle da divisdo celular. Essas
alteracoes podem ser herdadas, ou seja, resultante da heranca de mutacdo
germinativa ao nascimento, ou adquiridas somaticamente por mutacdes que
ocorrem durante a vida do individuo. N&o ocorre um anico evento molecular, mas
uma multiplicidade deles, o que leva a transformacdo maligna. Tais mutacdes
conferem a essas mulheres suscetibilidade ao cancer. A carcinogénese é de
carater evolutivo, e a historia natural do cancer comecga de uma célula que se
multiplica de maneira descoordenada, origina a neoplasia pré-invasiva, que
produz neoplasia francamente invasiva, e, por Ultimo, cancer metastatico
(Trindade & Pereira Primo, 2004).

O céancer ginecolégico engloba o utero, colo e corpo, 0s ovarios, as
trompas uterinas, a vagina e a vulva. O cancer de colo do Utero € o segundo mais
comum entre mulheres no mundo, com cerca de 470 mil casos novos por ano e
230 mil Obitos por ano. Quase 80% dos casos novos ocorrem em paises em
desenvolvimento onde, em algumas regides, € o cancer mais comum entre as
mulheres. Nos Estados Unidos, foram estimados apenas 9.710 casos novos e

3.700 Obitos dessa neoplasia em 2006 (Cancer Facts and Figures, 2006). No



Brasil, foram esperados, para 0 mesmo ano, 19.260 casos novos, com 0 risco
estimado de 20 casos para cada 100 mil mulheres (INCA, 2006).

Para 2008, estimam-se, no Brasil, 18.680 casos novos de cancer do colo
do utero. Sem considerar os tumores de pele ndo-melanoma, o cancer de colo do
Gtero € o mais incidente na Regido Norte (22/100.000). Nas regides Sul
(24/100.000), Centro-Oeste (19/100.000) e Nordeste (18/100.000) representam o
segundo tumor mais incidente. Na Regido Sudeste, é o terceiro em incidéncia
(18/100.000). Incide de modo mais evidente na faixa etaria de 20 a 29 anos, e o
risco aumenta rapidamente até atingir pico de incidéncia na faixa etaria de 45 a 49
anos (INCA, 2007).

O céancer do colo do utero € muito freqlilente em nosso meio, € 0
conhecimento dos seus fatores de risco permite a prevencéo, pela educacao,
orientando-se as mulheres a ndo se exporem a esses fatores. A neoplasia
maligna do colo do utero incide mais em mulheres de nivel socioecondmico baixo,
vida sexual precoce, multiplos parceiros, baixa imunidade, caréncias nutricionais,
multiparas e fumantes (Peyton et al., 2001). Alguns estudos sugerem 0 uso do
contraceptivo oral como fator de risco, contudo podem ter sido influenciados por
variaveis de confundimento, como o inicio precoce da atividade sexual e historia
prévia de doenga sexualmente transmissivel (DiSaia & Creasman, 2002). Quase a
totalidade dos casos de cancer do colo do atero (99,7%) tém, como agente
causai, certos genétipos do HPV, sobretudo o HPV 16 e 18. O HPV é um virus de
transmissdo preferencialmente sexual que infecta a célula e pode resultar em
lesBes pré-cancerosas até o cancer invasivo (Wallboomers et al., 1999).

A histéria do céancer do colo do utero é bem conhecida e com etapas

delineadas. Programas de prevencao e diagnostico precoce dessa neoplasia sao



capazes de interromper 0 seu curso e sao de facil execucéo, pois o colo do utero
€ bem acessivel. A doenca, quando detectada precocemente, tem elevado indice
de cura. Em paises desenvolvidos, programas de rastreio com citologia cervical
realizados anualmente ou a cada dois ou cinco anos tém resultado em declinio da
taxa de mortalidade e da incidéncia do cancer do colo do utero, pois se faz o
diagnostico e se tratam as lesGes pré-cancerosas antes de se tomarem invasivas.

O quadro clinico do cancer do colo do Utero depende do grau de invasdo
do tumor. Quando na fase inicial da doenca, a paciente geralmente é
assintomatica. Nas fases mais avangadas, a doente pode apresentar corrimento
vaginal fétido, sangramento vaginal anormal ou sinusiorragia (Pereira Primo,

20044a).

O pico de incidéncia do cancer do colo do Utero esta na faixa etaria de 45
a 55 anos de idade e a sobrevida em cinco anos varia de 95% a 7%, de acordo
com a extensdo da doenca, ou seja, quanto mais avangcada a neoplasia menor é a
sobrevida (DiSaia & Creasman, 2007).

Ao se analisar o potencial de anos de vida perdidos, calculado pela
Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS), constatou-se que, no periodo de
1996 a 2001, 74.855 mulheres de 13 paises da América Latina morreram por
canGer do colo do utero. Dessas, 50.032 de 25 a 64 anos de idade, ou seja, a
morte prematura resultou em 1,56 milhdes de anos potenciais de vida perdidos.
Esses dados foram calculados com base na expectativa de vida da mulher
naquele periodo (OPAS, 2004).

Nao ha fégféttos no Brasil da incidéncia de Obitos por cancer de

endométrio, ovaridls, frompas uterinas, vagina e vulva.



Em cada ano, o cancer do endométrio se desenvolve em 142 mil
mulheres e é causa de 42 mil ébitos no mundo (Amant et al., 2005). Nos Estados
Unidos, é o tumor ginecolégico mais freqiente, sendo estimados para o ano de
2007, 39.080 casos novos e 7.400 oObitos. Ocorre mais nos paises
industrializados, exceto no Japao. A incidéncia é maior em mulheres depois da
menopausa, com pico na sexta década de vida. Vinte e cinco por cento dos casos
ocorrem antes da menopausa, 5% antes dos 40 anos de idade, sendo muito raro
em mulheres com menos de 35 anos. Quase sempre 0s casos estdo associados
aos estados hiperestrogénicos, sendo a etiopatogenia a mesma das hiperplasias
endometriais (Cancer Facts and Figures, 2007). Cerca de 90% das mulheres com
carcinoma endometrial tém sangramento uterino anormal, que varia de
serossanguinolento ao sangramento franco, o que ocasiona o diagnéstico em fase
precoce, por conseguinte com melhores taxas de cura (DiSaia & Creasman,
2007).

No Brasil, o cancer do endométrio € menos freqiiente que o cancer do
colo do dtero. O dado existente sobre sua incidéncia € do ano de 1991, 7.503
casos novos (Abrdo, 2006). Conforme Pinto-Neto et al. (1998), essa neoplasia é a
quinta mais freqiiente entre as mulheres brasileiras e a segunda de causa
ginecologica.

O céancer de ovario € o sétimo em incidéncia, no mundo, entre a
populacdo feminina. No entanto, sua incidéncia varia conforme o local, mais
elevada no noroeste da Europa e na América do Norte e mais baixa nos outros
continentes. A incidéncia é crescente com a idade, com pico de 75 a 79 anos nos
Estados Unidos. O cancer do ovario é a quarta causa de Obito nas mulheres

norte-americanas, ou seja, uma mulher a cada 45 minutos morre nos Estados



Unidos por essa neoplasia. Estimou-se para 2007, nos Estados Unidos, 22.430
casos novos e 15.280 obitos (Cancer Facts and Figures, 2007).

O cancer ovariano causa mais Obito do que qualquer outro cancer no
sistema reprodutivo feminino. A incidéncia anual aproximada é de 61,3/100.000
mulheres que alcancam a idade de 75 anos (American Cancer Society, 2004). Os
registros no Brasil sdo deficitarios. Contudo, foi documentado que houve 5.470
casos novos e 2.614 obitos por cancer do ovario em 1999 (Parkin et ai, 2001).

A localizacédo do ovario na pelve profunda dificulta o diagnéstico precoce
do cancer ovariano e, por estar em contato com o peritdnio, torna-se facilitada a
disseminacdo dessa neoplasia na forma tipica de implantes. Além das suas
caracteristicas regionais, ndo existe exame consolidado para rastreio, como € a
colpocitologia oncotica em relagdo ao cancer do colo do Utero, e 0s sintomas sao
vagos na fase inicial da doengca. A sobrevida em cinco anos para a doenca
avancada € de 5% a 20%. Quando se consideram todos os estadios, € de 52%
(DiSaia & Creasman, 2007).

Os céanceres de trompa uterina e vagina sao raros. O carcinoma primario
de trompa representa apenas de 0,33% a 1% de todos os cénceres do trato
genital feminino. (Rosenblatt et ai, 1989). O carcinoma primario de vagina é
também um tumor raro e corresponde de 1% a 2% dos canceres ginecoldgicos.
Geres d9 70% a 80% das pacientes tém mais de 60 anos (DiSaia & Creasman,
2007).

O cancer de vulva € uma doenca marcada pela demora no diagnaostico,
geralmente pouco cogitada petos médicos e desconhecida ou negligenciada pelas
pacientes (Pereira Primo, 2004b). Apesar de infreqlente, sua incidéncia aumenta

na mesma propor¢cao em que aumenta a expectativa de vida e a disseminacéo do



HPV. Representa 0,3% dos canceres na mulher e 3% a 5% das neoplasias
ginecoldgicas malignas, chegando até 8% em virtude do aumento da expectativa
de vida. Sua histéria natural pode ter origem viral e ndo-viral. Quando acomete
pacientes mais jovens, pode estar relacionado ao HPV, mas em pacientes mais
idosas geralmente esta associado a processo inflamatorio crénico. E mais
diagnosticado em pacientes acima de 65 anos. Cerca de 20% dos casos tém
menos de 40 anos (Hart, 2001).

Hoje, o cancer de mama tem importancia consideravel em saude publica
em todo mundo pela incidéncia crescente. Nos Estados Unidos e Europa
setentrional incide em maior proporcdo que na Asia e Africa e, nos Estados
Unidos, corresponde a 32% dos casos de canceres das mulheres. Estimam-se
para 2007, 180.510 casos novos e 40.460 6bitos (Cancer Facts and Figures,
2007).

No Brasil, a estimativa de cancer de mama para o ano 2008 é de 49.400
casos novos, com risco estimado de 51 casos para cada 100 mil mulheres. Na
Regido Sudeste, o cancer de mama € o mais incidente entre as mulheres, com
risco estimado de 71 casos novos por 100 mil. No Distrito Federal, o risco
estimado é de 53,23 casos novos por 100 mil mulheres. Sem considerar os
tumores de pele ndao-melanoma, esse tipo de cancer também é o mais frequiente
nas mulheres das regibes Sul (69/100.000), Centro-Oeste (38/100.000) e
Nordeste (27/100.000). Na Regido Norte, € o segundo tumor mais incidente
(15/100.000), onde o cancer mais freqliiente é o do colo do utero (INCA, 2007).

Para a realizacdo do diagnostico do cancer ginecolégico e mamario, é
necessario considerar conjuntamente a anamnese, o exame fisico geral, local e a

bidépsia. A biopsia oferece material da area suspeita de malignidade para a



realizacado do exame histopatoldgico. Nos casos do cancer de ovario e de trompas
uterinas, o diagnostico histopatologico s6 pode ser confirmado durante ou apés a
cirurgia devido a localizacdo desses 6rgdos, que nao estdo acessiveis a
realizacdo de uma bidpsia prévia a cirurgia.

A cirurgia, radioterapia, quimioterapia e hormonioterapia constituem as
principais armas terapéuticas do cancer ginecolégico e mamario. Porém, todos
esses tratamentos ndo sado eficazes quando o cancer é diagnosticado em fase
avancada.

A escolha do tratamento depende de numerosos fatores, sobretudo do
estadiamento do tumor e das condic¢des clinicas da paciente. O estadiamento é a
avaliacdo da extensdo anatbmica do tumor no 6rgdo de origem, nos Orgaos
adjacentes, nos linfonodos regionais e a distancia, sendo de alta importancia para
estabelecer estratégia terapéutica, além de ser indicador de progndstico.

A cirurgia foi a primeira modalidade de tratamento do cancer. Porém,
mesmo com o advento da radioterapia e da quimioterapia, cerca de 60% dos
casos sao tratados primariamente com cirurgia e cerca de 90% dos pacientes
com cancer sdo submetidos a algum tipo de procedimento invasivo durante a
evolucdo da doenca (Brentani et al., 2003). A cirurgia presta muitas vantagens:
pode curar a paciente com tumor localizado, ndo tem efeito carcinogénico e nédo
causa resisténcia biolégica, além de fornecer informacdo mais segura da
extensdo da doenca. Porém, existem desvantagens como ocasionar riscos e/ou
morbidade significativas, além de ndo curar os casos avangcados da doenca pela
impossibilidade de ressecar o tumor.

Outras modalidades de tratamento podem ser indicadas como neo-

adjuvantes (antes ud cirurgfla) e/ou adjuvantes (apos a cirurgia) com a finalidade



de diminuir o risco de recidiva. A abordagem neo-adjuvante pode transformar um
tumor irressecavel cirurgicamente em ressecavel, além de agir sobre células
tumorais circulantes e, por conseguinte, oferecer a paciente possibilidade de cura
ou maior sobrevida livre da doenca.

A radioterapia, assim como a cirurgia, € uma modalidade de tratamento
também para doenca localizada. Pode ser indicada de forma curativa, adjuvante e
paliativa. O seu agente terapéutico € a radiacdo ionizante que, aplicada sobre a
area do tumor, provoca a morte celular por alterar seu DNA, ou compromete a
capacidade reprodutiva celular (Brentani et al., 2003). A radioterapia pode
ocasionar diversas complicacbes agudas e/ou crbnicas, conforme o local de
aplicacdo. Nos casos de cancer ginecoldgico, a doente pode sofrer
consequéncias da radiacdo sobre o trato gastrintestinal, ocasionando
principalmente fistula, obstru¢éo intestinal e proctite, além das altera¢des do trato
urinario: fistula, Ulcera vesical e cistite. A aplicabilidade da radioterapia em
pacientes com cancer de mama pode causar morbidade grave no membro
superior homolateral & cirurgia.

A quimioterapia esta indicada em doenca sistémica, tanto para a paciente
com metastases quanto para a paciente com risco de desenvolvé-las. Os
quimioterapicos atuam nas células em proliferacdo sem diferenciar células
malignas das células normais do organismo levando, portanto, ao
desenvolvimento de mielossupresséo, cardiotoxicidade, mucosite, toxicidade
pulmonar e cistite, que comprometem o estado geral da paciente e a qualidade de
vida.

O prognéstico da paciente com cancer depende das condi¢cfes inerentes

do hospedeiro, dos aspectos biologicos do tumor, do diagndstico precoce, do



tratamento correto e do seguimento rigoroso. Quando o diagndstico é realizado na
fase inicial da doenca, a possibilidade de cura atinge quase 100% e nao
compromete de modo radical a qualidade de vida da pessoa (Brentani et al.,
2003).

Aproximadamente dois ter¢cos dos casos com cancer terdo metastases e
doenca disseminada, que implicara dois aspectos: os transtornos provenientes da
infiltracdo neoplasica no oOrgdo-sede da metastase e os efeitos sistémicos
promovidos pelo cancer. Nessa etapa da doenca, os procedimentos terapéuticos
existentes ndo funcionam, mas é nesse momento que se instituem os cuidados
paliativos, com o intuito de investir na melhora da qualidade de vida da paciente,
aborda-se 0 que se pode fazer para Ihe oferecer dignidade e evitar morte dolorosa
(DiSaia & Creasman, 2007).

O limite da possibilidade terapéutica ndo significa o fim da relacéo entre o
profissional de salde e o paciente. Inicia-se um processo orientado para o alivio
do sofrimento (Pessini, 2001). A definicdo de cuidados paliativos feita pela
Organizacdo Mundial de Saude € o cuidado ativo total dos pacientes cuja doenca
ndo responde mais ao tratamento curativo; faz-se por meio da prevencéo e alivio
do sofrimento pela identificacdo precoce da dor e de outros problemas (WHO,
2007). DiSaia & Creasman (2007) definem cuidados paliativos como os cuidados
interdisciplinares com vistas a prevenir, aliviar ou reduzir os sintomas de uma
doenca ou desordem sem efetuar a cura. Ambas as definicbes tém como meta
principal evitar ao maximo o sofrimento da pessoa com cancer em fase terminal.

O diagnéstico precoce associado a tratamentos adequados e eficazes
aumenta a possibilidade de cura e prolonga a vida do paciente. As taxas de

mortalidade elevadas no Brasil ocorrem em razdo da alta porcentagem de



doentes cuja doenca se diagnostica na fase avancada (INCA 2006). Nas regides
Sudeste e Sul, tém-se conseguido mudar esse panorama. Todavia, em regides
mais pobres, esse quadro ndo mudou. De fato, para diminuir 0 nUmero de mortes
por cancer é importante a prevencao, orientando-se a populacdo para evitar

exposicao desnecessaria aos fatores de risco.

2.2. Comunicacao entre o médico e 0 paciente com cancer

A palavra comunicacao vem do latim communicatio, do qual se distinguem
trés elementos: uma raiz munis, que significa “estar encarregado de”, que,
acrescida do prefixo co, 0 qual expressa simultaneidade, reunido, tem-se a idéia
de “atividade realizada conjuntamente”, completada pela terminagé&o tio, que
reforca a idéia de atividade. Dentre as definicdes mais correntes, a comunicacao
tem significado de capacidade ou processo de troca de pensamentos,
sentimentos, idéias ou informacgfes por meio da fala, gestos e imagens. Portanto,
ao se considerar as varias acepcbes validas para a palavra comunicacdo, O
sentido aplicado nesta pesquisa é a situacao de didlogo, na qual duas pessoas
conversam, trocam idéias e informacdes (Hohlfeldt, 2007). Logo, a comunicagéo
como a base de qualquer relacdo interpessoal, toma-se um componente
importante do cuidado do paciente.

Aradjo & Cardoso (2007) enfocam a comunicacdo dialégica como a
compatibilizacdo de cddigos, ndo apenas linglisticos mas também culturais, ou
seja, as pessoas pertencem a grupos sociais e esses grupos tém dinamicas
proprias de se comunicarem. Esses autores reconhecem a importancia de

compreender que o interlocutor, nesse caso 0 paciente, tem conhecimento do



proprio desenvolvimento, que repercute na pratica comunicativa. Outro conceito
abordado por esses pesquisadores é o principio da equidade. A comunicacao
pode respeitar as diferencas, ou seja, a necessidade de tratar diferentemente os
desiguais. Partem da premissa da existéncia de uma sociedade desigual, por
conseguinte, a capacidade de comunicar é a capacidade de contextualizar. Se
Nnao se percebe 0s contextos em que a comunicagdo se realiza, tem-se a
comunicagao autista, com consequéncias na pratica comunicativa da saude.

O ser humano se relaciona por meio de dois niveis de comunicagdo: o
verbal e o ndo-verbal. A comunicacdo verbal € a forma discursiva, falada ou
escrita, na qual mensagens, idéias ou estados emocionais sS80 expressos. A
comunicacdo nao-verbal é a forma ndo discursiva que pode ser transmitida por
intermédio de trés suportes, ou seja, 0 corpo, 0s objetos associados ao corpo e 0s
produtos da habilidade humana. Enquanto a comunicacao verbal € voluntaria, o
comportamento ndo-verbal pode ser uma reacdo involuntaria ou um ato
comunicativo propositado. Pode-se afirmar que a comunicagcdo verbal sozinha
nao existe, para que o processo de comunicacdo seja eficiente (Mesquita, 1997;
Silva, 2002.).

Na relacdo entre profissional de saude e paciente, o discurso verbal é
essencial na realizacdo da anamnese e na transmissdo das informacbes
referentes a diagndstico, tratamento e progndéstico. O enfermo tem direito
reconhecido por principios éticos e legais de solicitar ao médico que explique o
seu diagnostico e suas possibilidades de cura para poder ser co-participante da
tomada de decisdo sobre o seu tratamento. Porém, a comunicacdo nao-verbal
complementa a relacao entre o médico e o paciente, por exemplo, o médico olhar

nos olhos do paciente: esse comportamento aumenta o grau de satisfacdo do



doente com a consulta e aumenta a adeséo ao tratamento, além de oferecer mais
dados para a conducéo da situagéo pelo profissional de assisténcia (Mast, 2007).

A comunicacdo e a informacdo ndo sado sindbnimas. A informacdo é
considerada parte do processo de comunicacdo, ou seja, 0 seu contetdo. O
sentido etimologico da palavra “informar” significa “dar forma a”. Logo, o termo
informacéo se refere a parte propriamente material, ou melhor, a organizacéo dos
tracos materiais ou cédigos por uma consciéncia, enquanto o0 termo
“comunicacdo” exprime a totalidade do processo que dispde em relacdo a duas
ou mais consciéncias. O certo é que ndo existe comunicacdo sem informacéo
(Hohlfeldt, 2007).

O Cadigo de Etica Médica brasileiro, capitulo V, artigo 59, refere que o
médico é obrigado a informar ao paciente o diagnostico, 0 progndstico, 0s riscos e
objetivos do tratamento, salvo quando a comunicacao direta possa provocar-lhe
dano, devendo, nesse caso, a comunicacao ser feita ao seu responséavel legal
(Conselho Federal de Medicina, 1996).

De acordo com Fortes (2007), o direito do paciente de ser informado
abrange as informacdes sobre a natureza dos procedimentos a serem realizados
para esclarecimento do diagndstico e do tipo de tratamento, além da localizacéo
da doenca, do tempo de tratamento, dos riscos e beneficios dos procedimentos
considerados necessarios.

A maioria dos pacientes quer o0 maximo de informacgéo possivel sobre o
diagnostico e tratamento (Cox et al.,, 2006), apesar de existir cerca de 10% deles
gue ndo desejam saber a verdade sobre o seu quadro clinico (Zachariae et al.,
2003; Cox et al., 2006). Cabe entédo ao profissional identificar para qual paciente

se deve expor toda a verdade da situacéo. Aléem disso, a complexidade técnica da



medicina toma necessario explicar, de maneira compreensivel, ao paciente 0s
significados dos tipos de exames e de tratamentos disponiveis aos quais ele
podera ser submetido.

Tradicionalmente, a comunicagcdo, em curriculos médicos na faculdade,
foi incorporada de maneira informal, sem um foco especifico ou intenso no
treinamento das habilidades de comunicar (Teutsch, 2003). Por outro lado, o
papel da comunicacdo na medicina e no ensino meédico é fundamental e ndo ha
efetiva medicina sem uma comunicacdo adequada com os doentes (Visser &
Herbert, 1999; Zoppi & Epstein, 2002). Neuwirth (1999) afirma que a habilidade de
comunicar nem sempre € talento natural, mas pode ser desenvolvida por meio da
aprendizagem continua.

Conforme Emanuel & Emanuel (1992) existem quatro modelos de relagcéo
entre médico e paciente. O modelo paternalista, algumas vezes chamado de
parental, em que o médico atua assegurando que a sua decisdo seria a melhor
para a saude e o bem-estar do paciente, com limitada participacdo do doente. O
modelo informativo, em que a informacdo € transferida de forma direta, sem
considerar 0 aspecto contextual da pessoa. O paciente é informado do
diagndstico da prépria doenca, as dificuldades de cura e cabe a ele, com essa
informacéo, a deciséo final sobre o tratamento, ou seja, 0 objetivo da interacao
entre médico e paciente € o médico transmitir todas as informacdes ao paciente,
para que ele possa escolher o melhor para si e, assim, o médico executar o que
ele escolheu. O modelo interpretativo, no qual o médico tenta elucidar e
interpretar os valores do paciente e o que realmente o paciente quer e ajuda-lo a
escolher a intervencdo meédica disponivel de acordo com os seus valores. O

modelo deliberativo, em que o meédico atua como professor ou amigo,



empreendendo reflexfes e/ou discussbes sobre a doenca do paciente, no intuito
de este decidir o que fazer.

Ainda hoje, os médicos informam muito pouco aos pacientes sobre o0 seu
estado de saude e sobre as possibilidades de tratamento, tendo um
relacionamento de tipo paternalista, no qual o paciente € dependente do
julgamento e das idéias do médico (Trindade et al., 2007). Nos Estados Unidos,
no Canadd e em alguns paises europeus, com base nas reivindicacbes dos
movimentos a favor dos direitos dos doentes e pela politica de mercado, ao
considerar que o médico é um prestador de servigo e 0 paciente um consumidor,
tentou-se superar esse tipo de postura paternalista dos médicos pelo modelo
informativo. No entanto, esse modelo, toma a relacdo entre o médico e o
paciente um ato técnico e frio, que deixa a parte os valores e as emoc¢des do
paciente (Emanuel & Emanuel, 1992).

Para a superacdo dos modelos paternalista e informativo, surge a
necessidade de assumir um processo de comunicagdo que implique passagem de
um modelo de comunicagdo unidirecional a um bidirecional, que vai além do
direito a informacgéo. Esse modelo, intitulado comunicacional, exige mudanca de
atitude do médico, no intuito de estabelecer uma relacdo empética e participativa
gue ofereca ao individuo a possibilidade de decidir a escolha do tratamento pelo
dialogo (Emanuel & Emanuel, 1992; Caprara & Franco, 1999).

Garrafa & Albuquerque (2001) avaliaram meédicos, estudantes de
medicina e responsaveis pelas criangas internadas numa unidade de terapia
intensiva pediatrica e constataram que ndo ha comunicacéo entre os profissionais
de saude e os representantes legais das criangas nos momentos dificeis que

envolvem a saude e a doenca.



Hack et al. (2005) analisaram o0s objetivos da comunicacdo e as
necessidades do paciente com céancer e, dividiram-nos em duas categorias: a
abordagem adequada da doencga, que inclui a comunicagdo concernente ao
estado da doenca e discussédo sobre tratamento. A segunda categoria se refere a
atencgdo psicossocial e a qualidade de vida do paciente com cancer.

Para Engelhardt (1998), existem trés maneiras de ser bem informado. O
padrao profissional € o padrao em que o médico seria capaz de determinar com
precisdo qual a quantidade de revelacéo que nao teria efeito adverso, de maneira
gue prejudicasse o tratamento, e que informacédo é relevante para a tomada de
decisdo pelo paciente. Esse padrdo foi justificado com base no fato de que a
decisdo a respeito da quantidade de informacdo a ser revelada compete ao
médico, pois exige conhecimentos especializados. Os principios da beneficéncia
e da permissao séo respeitados e nao infringem a moralidade do respeito mutuo,
desde que o doente conheca os limites gerais sobre a revelagdo. O padrao
objetivo é o de revelacdo, baseado na responsabilidade de explicar ao paciente
os procedimentos a serem realizados e seus riscos, para que esse tome a
decisdo inteligente e informada, ou seja, o0 profissional faz revelagbes
considerando a pessoa sensata e prudente que esta na posicdo de paciente, a
qgual far4 a escolha efetiva do tratamento, exercendo sua plena autonomia na
tomada de decisdo. O padrdo subjetivo é 0 que tenta satisfazer as
preocupacdes e 0s interesses especiais dos pacientes; tem compromisso com
certos valores de autodeterminacdo e o agir de acordo com o0s préprios
julgamentos a as proprias convicgdes dos pacientes. Esses padrdes de revelacao
de informacdo tém a finalidade de articular o equilibrio adequado entre os

interesses dos meédicos, para tratar os pacientes de maneira eficiente e com



sucesso, levando em conta as preocupacdes do paciente e da sociedade pela sua
autodeterminacdo. Logo, esses modelos tentam mensurar a quantidade suficiente
de informacéo.

Segundo o estudo de Mast et al. (2005), os estilos de comunicacdo, ao se
revelar uma noticia ma, foram classificados conforme o ponto central de enfoque
do médico, ou seja, centrado na doenca, quando baseado na razdo e o médico
se expressa de maneira direta e insensivel; centrado na emocao, se
fundamentado no sentimento de tristeza e piedade; e centrado na paciente,
guando o médico transmite a informacdo de modo positivo e compreensivo, ou
seja, de acordo com as necessidades do paciente, além de verificar a
compreenséo da informagéo fornecida.

Baile et al. (2000) elaboraram um protocolo de acdo para a comunicagao
de mas noticias em medicina. O protocolo esta escalonado em seis passos, de
modo pratico, agil e dinamico, com o proposito de direcionar com sucesso a
entrevista do profissional de salde com o paciente. Passo 1. preparacdo da
entrevista; passo 2. descobrir 0 que o paciente sabe sobre sua doenca; passo 3.
reconhecer 0 quanto o paciente quer saber; passo 4. comunicar a informacao de
uma noticia ma ao doente; passo 5: responder as reacdes do paciente e passo 6:
delinear um plano terapéutico. Desse modo, segundo o0s autores, a comunicagao
de uma noticia desagradavel e/ou mais grave transcorre de maneira mais eficaz.

Habermas (1990) questiona a validade da proposta positivista de se
pressupor a verdade do conhecimento apenas em fungdo do método, ou melhor,
do procedimento logico-formal, préprio da racionalidade instrumental. O conceito
positivista de razdo ndo sé aplica, pois, n6 campo da morai e da pratica, que

presume concepgdes mate abrangentes dé razdo que podem ser encontradas no



conceito da razdo comunicativa ou dialdgica, ou seja, na hermenéutica. Para
Habermas, a hermenéutica significa a arte de compreender um sentido
linglisticamente comunicavel. Enfim, a sua proposta busca superar o conceito de
racionalidade instrumental e amplia o conceito de razdo, para o de razédo
comunicativa.

Na teoria da acdo comunicativa, Habermas propde um modelo em que a
interacdo entre as pessoas se faz por meio da linguagem e da organizacao social,
com a finalidade de alcancar o consenso de forma livre de coacdes externas e
internas, ou seja, as pessoas tratam de harmonizar internamente seus planos de
acao. Ele considera que, para cada situacdo da fala, existem expectativas de
validade, como a de que esse conteudo seja transmitido de modo compreensivel;
que os interlocutores e o conteldo da fala sejam verdadeiros e que o locutor, ao
praticar o ato linguistico, tenha razdes vélidas para fazé-lo (Habermas, 1989).

A compreensdo gramatical entre os participantes da comunicacao,
suposta no agir e no falar, depende, porém, dos contextos dos mundos da vida e
das praticas linglisticas nas quais esses sujeitos se encontram. Desse modo, ao
considerar a visdo de um mundo objetivo comum, os participantes da
comunicacdo podem se entender, independentemente das diferencas de suas
visbes particulares de mundo. Para Habermas, a objetividade do mundo significa
que esse mundo é dado para todas as pessoas da mesma forma, ou seja,
idéntico a todos (Habermas, 2002).

Freitag (1990) também explica que a teoria da acdo comunicativa espelha
a transparéncia das relagdes sociais e a intersubjetividade possivel a cada um
dos sujeitos nela envolvidos. Assim, a comunicacdo se encontra no ponto de

interseccdo de trés mundos, a saber, o mundo objetivo das coisas, visando a



dominacdo da natureza pela atividade técnica; o mundo social das normas,
produzido pelas constantes interagfes morais e sociais e 0 mundo subjetivo dos
valores, caracterizado pela busca de identidade. Os seres humanos pertencem
aos trés mundos, ainda que ndo na mesma proporcdo em todas as interacdes
sociais.

Aragao (1997), ao analisar a razdo comunicativa e a teoria social em
Jurgen Habermas, afirma que Habermas postula a linguagem como 0 novo
paradigma da filosofia, sendo a forma de expressdo da representacdo e do
pensamento. A comunicacdo, além de englobar a situacdo da fala; a aplicacéo da
linguagem e seus contextos; as pretensdes da validade das tomadas de posicoes;
0s papéis dialogais dos falantes e ndo apenas o aspecto semantico da linguistica,
mostra que a linguagem, como forma de comunicacdo, busca necessariamente
alcancar um entendimento. Ou seja, entre a fala e o entendimento ndo ha relagéo
de meio e fim, mas de interpretacdo reciproca.

A interacdo entre 0s sujeitos precisa ser sem 0s recursos de pressdes
tipicas do sistema econdémico ou do sistema politico. A acdo comunicativa supde
o entendimento entre os individuos que procuram, pelo uso do argumento
racional, convencer 0 outro a respeito da validade da norma. Instaura-se ai 0
mundo da sociabilidade, da espontaneidade, da solidariedade, da cooperacdo
(Aranha & Martins, 2000).

A relacdo entre comunicacdo e bioética foi analisada por Schramm
(2001), que considerou dois sentidos dessa associagdo: um intuitivo e outro
critico. No sentido intuitivo, a comunicacdo e a bioética sdo coadjuvantes da
pratica médica, isto é, sdo inseparaveis da préatica clinica. Devem existir

entendimento e compromisso entre as pessoas, considerando-se seus valores e



suas emocOes. No sentido critico, ao atentar para a concepcdo de consenso,
como legitimo em si, esse autor considera como algo muito dificil de ser
alcancado. No entanto, a solucdo dos conflitos ocorre no respeito da autonomia
pessoal e da especificidade da situagdo.

Tattersall et al. (2002) pesquisaram a quantidade de informacbes
necessarias proporcionadas a 118 pacientes com cancer incuravel para a tomada
de decisdo sobre o seu tratamento e constaram que o entendimento dos
pacientes sobre as informacdes fornecidas so foi conferida em 10% deles. Enfim,
conforme Morin (2006), as informacdes existem desde que 0S seres Vivos se

comuniquem entre si e interpretem corretamente 0s seus sinais.

2.3. Bioética e responsabilidade

A relacéo entre a bioética e o cancer pode envolver variados aspectos: a
relacdo entre o profissional de assisténcia e o paciente, a prudéncia na
informacdo do diagnostico e do prognostico, a quantidade de informacdes
adequadas para ndo comprometer a tomada de decisdo sobre o tratamento, a
confidencialidade e a terminalidade da vida. Portanto, dentro da oncologia, desde
o diagnodstico até os cuidados paliativos, existem varios pontos vulneraveis, os
quais podem ser analisados a luz da bioética. Desse modo, a bioética, como ética
aplicada, pode atuar como instrumento contributivo na analise processual desses
conflitos. Além disso, ela tem seu estatuto epistemoldgico essencialmente
pautado na liberdade com responsabilidade e com compromisso, assim como no

respeito ao pluralismo moral (Garrafa, 1998), aspectos estes relacionados direta e



indiretamente ao tema da comunicacdo entre médico e paciente no processo de
cuidado ao individuo com céncer, tratado no presente estudo.

O significado do termo bioética € determinado pela juncdo de duas
palavras gregas bios, vida e ethos, costume. No entanto, ética € uma palavra
genérica que pode ser usada de varias formas para o entendimento e a analise da
vida moral. Os niveis de reflexdo da ética envolvem a ética normativa geral, que
se refere a possibilidade de fundamentacado e critica as normas e a ética pratica
ou ética aplicada que se refere as aplicacdes de teorias gerais para formas
especificas de conduta e julgamento pratico. Além da ética normativa, existem a
ética descritiva, que se ocupa da investigacdo do comportamento e das crencas
morais, ou seja, procura identificar como as pessoas raciocinam e agem, e a
metaética, que aborda a linguagem, os conceitos e os métodos do raciocinio da
ética. A ética descritiva e a metaética sdo consideradas éticas nao-normativas
Contudo, as distingdes na abordagem da ética devem ser utilizadas com cautela,
porque ndo existem diferencas significativas entre as éticas de modo radical
(Beauchamp & Childress, 2001).

Nao existe um conceito simples e absolutamente Unico para a bioética
devido a complexidade e diversidade das sociedades. Todavia, a busca por uma
visdo clara pode proporcionar convivéncia pacifica no mundo com respeito a
liberdade de consciéncia e ao pluralismo cultural (Lepargneur, 2004). Reich
(1978) a definiu como o0 estudo sistematico da conduta humana no ambito das
ciéncias da vida e da saude considerada a luz de valores e dos principios morais.
Mais adiante, em 1995, seu conceito foi entendido como o estudo sistematico das

dimensdes morais, incluindo-se visdo, decisdao e normas morais, das ciéncias da



vida e do cuidado da saude, utilizando-se uma variedade de metodologias éticas,
num contexto multidisciplinar (Reich, 1995).

Para Kottow (1995), a bioética se ocupa dos atos humanos que alteram
de forma irreversivel os processos, também irreversiveis, dos sistemas vivos. Os
atos humanos tém consequéncias irreversiveis que podem ser avaliadas como
boas ou mas. Para Bellino (1997), ela € definida como um territorio de confronto
de saberes sobre problemas surgidos do progresso das ciéncias biomédicas, das
ciéncias da vida e, em geral, das ciéncias humanas, que ocasionam uma
conotacdo multidisciplinar, para desenvolver a correta compreensao e resolucao
dos problemas.

Na perspectiva de alguns autores brasileiros, a bioética é entendida como
uma nova ferramenta tedrica e metodoldgica entendida como a resultante moral
do conjunto de decisdes e medidas, politicas e sanitarias, individuais e coletivas,
gue proporcionam aumento da cidadania e diminuicdo da exclusdo social
(Garrafa, 1995). Conforme Anjos (1997), a bioética nasceu de um sentimento de
responsabilidade diante dos desafios de sustentar e melhorar as condi¢cdes da
vida humana nos processos contemporaneos. Segundo Segre & Cohen (1999), é
a parte da ética que enfoca os problemas inerentes a vida e a saide humanas. A
ética como parte da filosofia € a busca de escala de valores para a solugéo de
situacdes existenciais, desde a andlise dos sentimentos gerados por essas
situacdes, e, para Costa & Diniz (2001), essa nova disciplina tem também como
finalidade abordar os conflitos morais, questiona-los e resgatar do emudecimento
0S grupos mais vulneraveis.

A historia da bioética é referida por muitos autores como partindo da

tragédia do holocausto da Segunda Guerra Mundial. A histdria contemporanea da



ética médica comecou imediatamente depois do término da Guerra, porque € a
partir de entdo que surge uma inquietacdo acerca do desenvolvimento técnico e
cientifico, em particular com pesquisas em seres humanos, apés as atrocidades
cometidas pelos médicos e cientistas nazistas nos campos de concentragao, que
configuraram crime contra a humanidade. Esses profissionais foram julgados em
1946 por um Tribunal Militar em Nuremberg e, na sequéncia, foi elaborado o
Cbdigo de Nuremberg, em 1947. Esse codigo foi o reflexo de uma nova
mentalidade, a consciéncia individual e coletiva do valor do ser humano. Todavia,
a declaracdo teve pouco impacto nos Estados Unidos. Os estadunidenses
acreditavam que esse documento fora elaborado apenas para condenar os
medicos nazistas.

Em 1966, Henry Knowles Beecher, médico anestesista da Universidade
de Harvard, publicou o estudo intitulado Ethics and clinicai research, no periddico
meédico New England Journal of Medicine, que mostrou 22 experimentos
envolvendo seres humanos em condi¢cfes precarias de pesquisa, mostrando que
o desrespeito as questfes éticas nas pesquisas clinicas ndo era exclusividade
dos médicos nazistas. Esses estudos ocorreram principalmente com individuos
vulneraveis, como prisioneiros, doentes mentais, soldados ou minorias étnicas.
Foi nesse contexto que nasceu a bioética como disciplina académica nos
principais centros de pesquisa nos Estados Unjdos nos anos 1970 (Jonsen,
1998).

Van Rensselaer Potter, médico oncologista e bidlogo estadunidense da
Universidade de Wisconsin, em 1970, com a publicacéo do artigo Bioethics, the
Science ofsurvival e, em 1971, do livro Bioethics: bridge to the future, construiu o

«eologismo bioética, como nova disciplina que combina o conhecimento bioldgico



com o conhecimento dos sistemas de valores humanos, estabelecendo uma
“ponte” entre ciéncias biologicas e valores morais. Potter se referia a importancia
das ciéncias biolégicas na melhora da qualidade de vida, quer dizer, a bioética
seria a ciéncia que garantiria a sobrevivéncia humana no planeta, ou seja, a
acepcao ecoldgica da bioética. Depois de alguns meses, o termo bioética foi
novamente mencionado pelo médico André Hellegers, que utilizou o mesmo
neologismo de Potter, contudo, com outro sentido, relacionado aos problemas da
area biomédica. Portanto, Potter e Hellegers foram os pioneiros na formulacéo do
nome bioética (Jonsen, 1998).

Em 12 de julho de 1974, o Congresso dos EUA resolveu constituir uma
comissdo com a finalidade de identificar os principios éticos basicos nas
pesquisas com seres humanos, uma forma de operacionalizacdo do raciocinio
moral. A comissdo ficou conhecida como National Commission, a Comissao
Nacional para a Protecdo de Pessoas Humanas em Pesquisa Biomédica, e
resultou na elaboragdo do Relatério Belmont, que levou esse nome por ter sido
elaborado no Centro de Convengbes em Belmont, Estado de Maryland. O
Relatorio Belmont foi aprovado em 1978, e foi publicado oficialmente como
documento, em 18 de abril de 1979. Apesar de ter surgido devido a necessidade
de identificar os principios éticos basicos nas pesquisas com seres humanos,
acabou sendo também utilizado para a reflexdo bioética em geral. Foram
introduzidos, nesse relatorio, os principios da autonomia, da beneficéncia e da
justica (Jonsen, 1998).

Os responsaveis pelo surgimento do Principialismo foram Tom
Beauchamp, um utilitarista que acreditou na teoria segundo a qual a acédo é certa

ou errada conforme suas conseqiéncias; e James Childress, um deontologista. A



deontologia é uma teoria fundamentada na caracteristica da propria acdo e ndo
nas suas consequéncias. Esses pesquisadores propuseram a aplicacdo do
sistema de principios do Relatério Belmont para pesquisas em seres humanos, ao
campo da ética biomédica, ou seja, na area clinico-assistencial, o que foi
publicado em sua obra Principies of biomedical ethics, em 1979 (Beauchamp &
Childress, 2001).

Tom Beauchamp e James Childress remodelaram os trés principios em
quatro, distinguindo beneficéncia e nao-maleficéncia; e entenderam a ética
biomédica como ética aplicada, no sentido de que a sua especificidade é aplicar
0S principios éticos gerais aos problemas da pratica médica. Desse modo, 0s
principios do Relatério Belmont foram utilizados para a reflexdo bioética geral
(Beauchamp & Childress, 2001). Surgiu, assim, a corrente tedrica denominada de
Principialismo, que se estabeleceu com base nesses quatro principios basicos, e,
por sua praticidade, tomou-se hegemoénico no campo da ética em saude.

Os quatro principios que constituem o Principialismo estdo centrados
especificamente na ética biomédica e apresentam forte conotacdo anglo-
saxbnica. Os principios sdo: o principio da autonomia, que diz respeito a
liberdade e privacidade de acdo, ou seja, agir de acordo com a propria intencéo; o
ser deve ser respeitado em suas decisdes vitais basicas. O principio da
beneficéncia, pelo qual todo ato deve ser benéfico, tanto para o agente como
para o paciente, beneficiando o mais fragil; esse principio impde acbes positivas.
O principio da ndo-maleficéncia, que recomenda evitar danos, mesmo que um
ato ndo beneficie, pode ser eticamente positivo na medida em que nao cause
dano, ou seja, sdo consideradas as proibicbes negativas. Considera também a

omissdo que pode desencadear danos. Finalmente, o principio da justica, que



tem um tom politico, no sentido das relacdes do Estado com a atencdo médica,
aos direitos do paciente a um atendimento publico digno e em relacéo a equidade.
Os principios da nao-maleficéncia e beneficéncia tém desempenhado um papel
historico importante na ética médica. A autonomia e a justica foram
negligenciadas, mas tomaram-se proeminentes nos dias atuais (Beauchamp &
Childress, 2001).

O principio da autonomia nasceu formalmente no século XVIII. O respeito
as pessoas se baseia na filosofia de Immanuel Kant, que formalizou o principio
segundo qual o homem € um fim em si mesmo, ndo um meio. Todo ser humano
tem direito a autodeterminacdo, isto é, a agir de acordo com as proprias
conviccdes e os proprios julgamentos. A partir dessa época, a sociedade foi
incorporando uma nova Vvisao a respeito de ser humano (Beauchamp & Childress,
2001; Kant, 2003).

Para o exercicio da autonomia, ha necessidade de competéncia; todavia o
conceito de competéncia € complexo, mas pode ser definido como capacidade
puramente cognitiva: entender e avaliar, e se limitaria quase inteiramente as
relevantes capacidades cognitivas do paciente. Porém, ndo se deve considerar
apenas a capacidade cognitiva da pessoa, € também importante considerar a
guantidade de informacédo adequada recebida por ela e, por fim, considerar a
racionalidade da pessoa na tomada de decisdes. Desse modo, ndo ha consenso
sobre a definicdo do conceito de competéncia (Segre & Cohen, 1999).

Quando um comportamento € impositivo na pratica meédica, ele é
denominado de paternalista. O paternalismo esta fundamentado nos principios da
beneficéncia e da ndo-maleficéncia. Pode também ser definido como a indelicada

interferéncia na liberdade pessoal de agir, justificada pelas razdes apoiadas



exclusivamente em bem-estar, bondade, felicidade, necessidades, interesses ou
valores da pessoa a ser coagida. Portanto, o paternalismo néo é exclusividade da
medicina, pode ocorrer em nivel de govemo, da economia, da familia e
pedagdgico, dentre outras situacdes (Segre & Cohen, 1999). O limite entre a
beneficéncia e o paternalismo ocorre quando o saber se transforma em poder e o
limite da beneficéncia é a autonomia. No entanto, para se evitar uma acgdo
paternalista, o cuidado ético deve ser paralelo ao cuidado terapéutico (Silva,
1997).

Selleti & Garrafa (2005) relatam que, no Principialismo, de cultura anglo-
saxodnica embora nao tenha sido estabelecida uma hierarquia de valores entre os
quatro principios, o principio da autonomia é preponderante sobre os demais.

Diego Gracia divide os quatro principios, priorizando dois niveis: o privado
(autonomia e beneficéncia) e o publico (ndo-maleficéncia e justica). Na sua
perspectiva, no entanto, deve-se priorizar a nao-maleficéncia sobre a
beneficéncia, ou seja, os deveres no nivel publico sempre tém prioridade sobre os
deveres individuais (apud Pessini & Barchifontaine, 1998).

Kipper & Clotet (1998), ao se referirem a aplicacao eticamente correta dos
principios, consideram como sensato 0 exercicio da prudéncia, que deve
acompanhar toda atividade e decisdo do profissional da saude, ou seja, a
prudéncia como sabedoria pratica. Conforme Lepargneur (1996), a prudéncia
exerce um juizo de razdo pratica que abrange todas as circunstancias e
dimensbes de acdo e aponta a livre avaliacio do ato que acarreta
responsabilidade de seu agente, ordenando a execucéo da deciséo.

O Principialismo se manteve em evidéncia dentro da bioética pelo seu

poder de convencimento e eficacia instrumental. Contudo, nenhum principio



Ainda de acordo com o pensamento de Bellino (1997). uma maneira de
analisar a compreensao entre os humanos é por meio do pensamento da
complexidade, introduzida por Edgar Morin, que vem instigando as pesquisas de
um novo saber e apontando o pensamento complexo e 0 método transdisciplinar
como possiveis caminhos de busca. O pensamento complexo aspira ao
conhecimento multidimensional e € apto a reunir, contextualizar, globalizar, mas
ao mesmo tempo a reconhecer o singular, o individual e o concreto (Morin & Le
Moigne, 2000). Porém recusa a simplificacdo do que ha de real na realidade

(Morin, 2006).

O avanco cientifico e tecnolégico levou ao surgimento das
especializacfes na area médica, assim como em outros segmentos da sociedade.
Desse modo, causou o enfraquecimento de uma percepcdo global do ser
humano, levando a diminuicdo do senso de responsabilidade, assim como ao
comprometimento da solidariedade. Para que a compreensdo humana seja
alcancada, € necessario o sentimento e a concepcao do ser humano como
sujeito, consequentemente, a relacdo se torna aberta aos seus sofrimentos e
alegrias (Morin, 2002).

Para fundamentar qualquer juizo ético sobre a realidade do homem, faz-
se necessario conhecé-la e compreendé-la. O conhecimento da realidade envolve
a teoria da totalidade concreta descrita por Karel Kosik. Se a teoria € entendida
como concreticidade, como um todo que conta com sua propria estrutura, que se
desenvolve e que vai se criando, de semelhante concepcdo da realidade
decorrem certas conclusdes metodolégicas para estudo, descricdo, compreensao,

ilustracdo e avaliacdo de certas secdes tematlzadas da realidade, inclusive

guestdes biolégicas e sociais. Constata-se que o estudo das partes e dos



processos isolados néo é suficiente, pois a interagdo entre os varios ramos da

ciéncia é dinamica (Kosik, 2002).

Como, ao longo dos anos, as bases principialistas da bioética se
mostraram insuficientes, diante da realidade, principalmente na abordagem dos
macroproblemas sanitarios e sociais constatados cotidianamente nos paises
periféricos, inclusive o Brasil, surge entdo a necessidade de contextualizar os
substratos conceituais da bioética com as diferentes realidades nacionais, como
um todo estruturado. Neste sentido, Garrafa (2005a) vem insistindo ha alguns
anos no aproveitamento da categoria “totalidade concreta” de Kosik - nos moldes
do paradigma da complexidade de Morin proposto por Bellino - no contexto
dialético da bioética.

Ao considerar as populagfes excluidas do processo desenvolvimentista,
os seus dilemas, rotineiramente detectados pelos especialistas periféricos da
bioética, poderdo passar a ser enfrentados com mais objetividade, a partir da
introducdo da bioética forte ou de intervencdo, que defende a legitimidade do
papel do Estado na protecdo das maiorias menos favorecidas. Por conseguinte, a
chamada Bioética de Intervencdo € uma perspectiva de proposta contra-
hegemonica e periférica as abordagens bioéticas tradicionais (Garrafa & Porto,
2002).

A expressao “paises periféricos” refere-se aqueles paises onde o0s
problemas béasicos como a saude, a educacgdo, a habitacdo e o transporte nao
estdo resolvidos. JA nos paises tidos como centrais, esses problemas estdo

resolvidos ou bem encaminhados (Garrafa & Porto, 2002).



A proposta de uma bioética forte ou de intervencao foi introduzida pela
Catedra UNESCO de Bioética da Universidade de Brasilia, por Garrafa, em
congressos no Brasil em 1998, na Argentina em 1999, no Panama em 2000 e na
Bolivia e México em 2001 (Garrafa & Porto, 2002). O marco teérico da Bioética de
Intervencdo tem como documento referencial - Bioética, Poder e Injustica: por
uma Etica de Intervencdo - que foi apresentado no Sexto Congresso Mundial de
Bioética, em Brasilia, em 2002 (Garrafa & Porto, 2003a).

A Bioética de Intervencdo defende como moralmente justificavel, entre
outros aspectos no campo publico e coletivo, a priorizacdo de politicas e tomadas
de decisdo que privilegiem o maior nUmero de pessoas pelo maior espaco de
tempo possivel e que resulte nas melhores consequéncias, mesmo em prejuizo
de certas situacdes individuais, com excec¢des pontuais a serem discutidas. No
campo privado e individual procura a busca de soluc¢des viaveis e praticas para
conflitos identificados no proprio contexto onde estes ocorrem (Garrafa & Porto,
2002). Por conseguinte, a Bioética de Intervencdo ndo se apresenta de maneira
dogmatica e fechada. Sua base de sustentacdo esta consolidada no
conhecimento multi-inter-transdisciplinar, no pluralismo moral e na ética aplicada,
o que facilita a compreenséo do tema aqui estudado (Garrafa & Porto, 2003b).

Essa nova proposta tedrica propbe uma alianca concreta com o lado
historicamente mais fragil da sociedade, incluindo a reandlise de diferentes
dilemas, entre os quais autonomia versus justica/equidade; beneficios individuais
versus beneficios coletivos; individualismo versus solidariedade; omisséo versus
participacdo; mudancas superficiais e temporarias versus transformacgdes
concretas e permanentes (Garrafa & Porto, 200e), além de oferecer formas de

intervencdo na realidade para transforma-la, propiciado vias para a exigibilidade



dos direitos humanos universais (Garrafa, 2005a). Enfim, a Bioética de
Intervencgdo visa, também, a promover maior satisfacdo da populagéo fragilizada
da sociedade e a diminui¢édo do sofrimento do ser humano. Refere-se a satisfacao
no sentido de prazer advindo da realizacdo do que se espera como fundamental
para uma existéncia humana digna. Quanto ao sofrimento, pode-se pensar sobre
dor total. O conceito de dor total é aplicado pela médica inglesa Cecily Saunders,
referindo-se ao padecimento de uma dor que pode ser fisica, psicologica, moral e
social, admitindo que uma pessoa sofra ndo apenas pelos danos fisicos de que
padeca, mas também pelas consequéncias emocionais, sociais e espirituais da
sua vida (Sugden, 2001). Enfim, a dor pode ir além da representacéo simbdlica e
chegar ao ponto de toda a pessoa se tomar dor, situacdo que nao dignifica o ser
humano.

Outros conceitos sdo considerados importantes na construcéo tedrica da
Bioética de Intervencdo, como o empoderamento que se refere ao fato de o
sujeito social fazer escolhas autbnomas sem ser influenciado pela falta de
opcoes, e propicia meios adequados a pessoa vulneravel de atingir o legitimo
poder de decisdo; a libertagcdo, que vai além da constatacdo da relagdo com o
poder e indica que existem forcas opressoras que atuam sobre pessoas e grupos
sociais que se tomam frageis com o exercicio da autonomia cerceado pela
coacgdo. Por conseguinte, é revelada a necessidade de atuar solidamente no
sentido de almejar a eliminagédo das forgas opressoras; e a emancipag¢do, com o
sentido do caminhar que se inicia com a libertagdo, do alcance do poder sobre si
mesmo, ou seja, sO6 pode ser considerada emancipada aquela pessoa que
suprimiu sua dependéncia e tem sua sobrevivéncia devidamente garantida. Essas

expressdes - empoderamento, libertagdo e emancipagcdo - facilitam o



entendimento do processo de inclusdo social, que necessita ser aplicado, na
pratica, com a pretensdo de alcancar justica social em salde e autonomia plena
aos cidadaos e cidadas, sujeitos sociais do estudo (Garrafa, 2005b).

A epistemologia da Bioética de Intervencdo vem suprir uma lacuna no
campo da bioética, uma vez que o Principialismo sabidamente se mostra
insuficiente para a analise contextualizada de conflitos que exijam flexibilidade
para uma determinada adequacdo cultural e para o enfrentamento de
macroproblemas bioéticos persistentes ou cotidianos enfrentados por grande
parte da populacdo de paises com significativos indices de exclusdo social.
Outras categorias, como cuidado, responsabilidade, comprometimento, alteridade
e tolerdncia, somam-se no que a Bioética de Intervencdo denomina de quatro
“Ps”™ a prudéncia com relacdo aos avangos tecnoldgicos, a prevencdo de
possiveis danos, a precaucao frente ao desconhecido e protecdo dos excluidos
sociais, dos mais frageis e desassistidos, para o exercicio da pratica bioética
comprometida com os mais vulneraveis (Garrafa, 2005a).

O estatuto epistemologico da bioética, descrito por Garrafa, Kottow &
Saada (2006), contempla a relevancia do respeito ao pluralismo moral verificado
nas sociedades democraticas contemporaneas, a multi-inter-transdisciplinaridade,
o dialogo, a racionalidade e a argumentacdo, além de tomar como referéncia a
teoria da complexidade, a qual é a base do pensamento de Edgar Morin, que vem
instigando as pesquisas sobre novas formas de enfocar o saber, apontando o
pensamento complexo e 0 método transdisciplinar como possiveis caminhos de
busca para o conhecimento, dos fatos e situacdes, em sua totalidade concreta

(Morin, 1986).



Outra categoria levantada pela Bioética de Intervencéo é a equidade. A
equidade, ou seja, o reconhecimento de necessidades diferentes, de sujeitos
também diferentes, para atingir objetivos iguais, € um dos caminhos da ética
préatica frente a realizacdo dos direitos humanos universais, entre eles o direito a
uma vida digna, representado nessa discussdo pela possibilidade de acesso a
salude e demais bens indispensaveis a sobrevivéncia humana no mundo
contemporaneo (Garrafa, Oselka & Diniz, 1997).

A dignidade humana, por outro lado, esta inserida no contexto dos direitos
humanos e se faz necessario o conhecimento do seu significado para a bioética,
sobretudo pelo fato da sua importancia atual ser devida a presenca constante na
sociedade de atos indignos e de situacdes de indignidade humana.

Os direitos humanos apresentam carater universal e consistem nos
direitos fundamentais que as pessoas tém por pertencerem a espécie humana.
Sao direitos fundamentais porque correspondem as necessidades essenciais da
pessoa e, sem eles, a pessoa nao é capaz de participar da vida. Desse modo, o
maior direito do ser humano é a vida, da qual ninguém pode ser privado e, assim,
a vida é um valor ético e necessita ser vivida com dignidade por direito e ndo por
caridade (Dallari, 1998).

A homologagdo da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da Organizacdo das Nacdes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a
Cultura (UNESCO) (anexo 1), que trata das questdes éticas relacionadas a
medicina, as ciéncias da vida e as tecnologias associadas, quando aplicadas aos
seres humanos, permitiu também a abordagem de outros enfoques importantes,
como o social, o sanitario e o ambiental. O artigo 14 da Declaracao, relacionado a

responsabilidade social e a saude, considera que a promoc¢do da saude e do



desenvolvimento social para a populacdo é objetivo central dos governos,
partilhado por todos os setores da sociedade e que usufruir o mais alto padréo de
saude atingivel € um dos direitos fundamentais de todo ser humano, sem
distincdo de raca, religido, convicgdo politica, condicdo econdmica ou social
(UNESCO, 2005).

A dindmica social permitiu a concepcdo de quatro geracdes sobre os
direitos humanos na ordem cronolégica em que foram sendo reconhecidos na
histéria modema, porém com caréater indivisivel e interdependentes. Os direitos
humanos de primeira geracdo: direitos civis e politicos - compreendem as
liberdades classicas e realgcam o principio da liberdade; os direitos humanos de
segunda geracdo: direitos econdmicos, sociais e culturais - identificam-se com as
liberdades positivas, reais ou concretas e acentuam o principio da igualdade; e os
direitos humanos de terceira geragéo: titularidade coletiva - consagram o principio
da fraternidade ou solidariedade; englobam o direito ao meio ambiente
equilibrado, a uma saudavel qualidade de vida, ao progresso, a paz, a
autodeterminacdo dos povos e a outros direitos difusos (Lima, 2003). Os direitos
humanos de quarta geracdo ndo gozam de consagracao doutrinaria como 0s
outros trés, porém se referem ao direito & biotecnologia e bioengenharia, a
informacao, a democracia e ao pluralismo (Vargas, 1998; Lima, 2003).

A Bioética de Intervencdo se espelha nos direitos humanos atuais,
incorpora o discurso sobre a cidadania e a nocdo de equidade por meio do
reconhecimento do direito coletivo a igualdade tio ilreito individual a equidade.
Todavia, ndo significa que bioética e direitos hiflsanofe iséjam a mesma coisa. Os

direitos humanos constituem apenas pontos de orientacdo, o pano de fundo que



Outro modo de reflexdo bioética é a chamada Bioética de Protecao, e que
estd fundamentada no principio da protecdo, que prega o dever do Estado em
proteger os seus cidadaos contra epidemias e catastrofes. Surge da necessidade
de repensar uma ferramenta eficaz contra os conflitos morais que ndo podem ser
resolvidos com as ferramentas mundiais existentes e para resolver conflitos
morais representados pela salude e qualidade de vida das populacdes latino-
americanas e caribenhas. A Bioética de Protecdo reconhece as desigualdades
sociais, preocupa-se com a populacdo e com as maiorias que sofrem restricdes
da liberdade decorrentes de privacles, falta de empoderamento, e predisposicédo
ao aumento de suscetibilidades. Na area da salde, enfoca a acdo preventiva e
terapéutica com o objetivo de assegurar a seguranca de cada ser humano
(Schramm etal., 2005; Schramm, 2006).

A ética de protecdo apresenta cinco proposi¢cfes ao abordar as praticas
sanitarias de ordem coletiva. A beneficéncia, no sentido que justifique a
necessidade de um programa de prevencao pela presenca de um problema ou de
uma ameaca a saude publica; a eficacia: a politica sanitaria deve resolver os
problemas de maneira eficaz; a ndo-discriminacdo dos riscos: na possibilidade de
riscos da acdo sanitaria, todos os participantes teriam a mesma probabilidade de
sofrer kis efeitos, independentemente do grupo social; a restricdo a autonomia:
um programa publico podera ser imposto a populacdo em detrimento da
autonomia individual e da obrigatoriedade dos progfamas sanitarios: considera-se

que a saude publica tem validag&o ética para impor um curso de agéo obrigatorio.



A Bioética de Intervencdo e a Bioética de Protecdo podem ser vistas
como complementares e ndo como concorrentes.

O principio da responsabilidade proposto pelo filésofo alemdo Hans
Jonas, considera as responsabilidades das acdes humanas e as suas
consequéncias. Um dos paradigmas da responsabilidade é a totalidade, visto que
se refere ao Ser sob todos os aspectos. A teoria da responsabilidade deve lidar
tanto com o fundamento racional da obrigagdo como principio validador por detras
do dever, assim como com a sustentacdo psiquica que move a vontade e
determina o curso da acdo. Ele coloca a responsabilidade no centro da ética. Na
investigacdo da responsabilidade deve existir o poder de ac¢do, o controle da
acdo, o sentido das consequiéncias, a responsabilidade pelos atos e a
responsabilidade por objetos que determinam a acdo (Garrido, 2003; Jonas,
2006).

As conquistas da ciéncia se expressam pela tecnologia, e a técnica se
converte na esséncia do poder como verdade contida na ciéncia. A aplicacdo da
técnica deve ser passivel de reflexdo ética, jA que existe a necessidade do ser
humano de agir com parcimbnia e humildade diante do extremo poder
transformador da tecnociéncia (Siqueira, 1998; Jonas, 2006). O principio da
responsabilidade se refere ao agir de tal maneira que os efeitos da acdo sejam
compativeis com a preservacéo da vida humana genuina, ou que possa esperar a
permanéncia indefinida sobre a Terra de uma humanidade digna desse nome. A
repercusséo de Jonas nota-se, particularmente, na ecologia e na atual defesa de

um principio de precaucédo para a sociedade de risco (Jonas, 2006).



Hans Jonas propbe trés classes de responsabilidades: a natural,
relacionada aos pais, que apresenta caracteristicas significativas por ser
irrevogavel global e ndo depende de um consentimento anterior; a contratual,
instituida artificialmente e que tem contetdo e tempo definidos na tarefa a ser
executada; e a politica, a qual é negociavel e passivel de acordo. Nesses
modelos, a esséncia da responsabilidade se mostra de diferentes modos,
contudo, contempla a existéncia do ser humano (Jonas, 2006).

Sob o ponto de vista da gestdo publica, a responsabilidade pode ser
entendida como capacidade que o gestor publico tem de se sentir comprometido
a responder ou cumprir uma tarefa que lhe cabe, sem nenhuma presséo externa a
sua consciéncia ética. Exige comprometimento maior com as geragdes atuais e
também com as futuras. Desse modo, a questdo essencial da responsabilidade
do gestor publico ou do politico é exercer o poder para os outros e ndo um poder
sobre os outros. O principio ético proposto por Hans Jonas esta voltado ao
dominio da politica publica e ndo somente ao agir privado de cada agente social.
Por conseguinte, existe a importancia de se criar projetos difusores da justica
social em que a dimenséo da ética seja incorporada ao lado do saber técnico ou
legal para o favorecimento de todos (Kuiava, 2006).

Glick (2006) refere-se a falta de argumentacdo racional para as
possibilidades praticas da Etica de Responsabilidade, resultante da pouca
atencdo dada aos fendbmenos imaginarios coletivos, associados ao que se
denomina subjetividade, ou seja, encontrar os elementos da natureza humana
gue possam tomar possivel a aplicabilidade da Etica da Responsabilidade.
Segundo esse autor, as possibilidades d? fpljcacdo da Etica da Responsabilidade

estao sujeitas as formas que a humanidade tQffl Para organizar sua vida coletiva.



Ao chamar a atencéo para os varios referenciais bioéticos, percebe-se que
o0 ponto central da reflexdo bioética é a vida humana, quer a pessoa individuo
quer a pessoa inserida na sociedade a que pertence, e, em ambos os enfoques, é
necessario analisar o papel do Estado em oferecer dignidade aos seus cidadéos.
Portanto, a questdo fundamental dos juizos éticos € orientar a préatica, na esfera
publica e privada, nas controvertidas questdes sociais, inclusive na obrigacao de
ajudar os outros.

Por isso, a discussdo sobre a comunicacdo da informacdo ao paciente
com cancer é necessaria para fazer a relagéo entre o profissional de saude e o
doente com menos sofrimento, identificar os conflitos e estabelecer um consenso
de normas para que a comunicacdo o beneficie (Lazcano-Ponce et al., 2004). Por
outro lado, sem esquecer-se do respeito a autonomia do paciente e o papel do
Estado em oferecer acesso da populagéo aos recursos suficientes a saude.

A bioética, por meio do Principialismo e de outras ferramentas, como a
Bioética de Intervencdo, a Bioética de Protecdo e a Etica da Responsabilidade,
tem proporcionado a ética médica meio para o estabelecimento de discussfes e
estimulado reflexdes sobre a importancia da comunicagéo na relagcdo que envolve
profissionais de salde e paciente. O componente ético é tdo importante nesse
processo como 0 componente técnico. Portanto, toma-se essencial a integragéo
do conhecimento cientifico, da competéncia técnida, da sensibilidade humana e
da ética. E nessa perspectiva que o presente trabafho tem por objetivo estudar a
comunicagdo entre médicos e pacientes na informacdo sobre o diagndstico, o
tratamento e o progndstico do cancer ginecolégico ou mamario, tendo por

referéncia a sua dimensao bioética.



3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo Geral

Verificar, a luz da bioética, como se da a comunicacdo entre médicos e
pacientes na informagcdo sobre o diagnéstico, o tratamento e o progndstico das

pacientes com cancer ginecol6gico ou mamario.

3.2. Objetivos Especificos

3.2.1. Analisar como a paciente considera a primeira informacdo que recebeu
sobre o seu diagndstico.

3.2.2. Verificar a reacdo da paciente diante da primeira informacdo sobre o seu
diagndstico.

3.2.3. Observar o entendimento da doente sobre seu diagnéstico.

3.2.4. Constatar se a paciente quer saber sobre as opc¢fes de tratamento.

3.2.5. Investigar o entendimento da paciente sobre as opc¢des terapéuticas.

3.2.6. Observar se a paciente se considera competente para participar da tomada
de deciséo sobre o seu tratamento.

3.2.7. Verificar se a paciente se sente livre para participar da tomada de decisdo
sobre o seu tratamento.

3.2.8. Constatar se a paciente quer saber sobre o progndstico da sua doenca.
3.2.9. Analisar o papel do médico, da familia, dos amigos e da literatura na

necessidade da paciente em obter mais informacfes sobre sua doenca.



3.2.10. Investigar se a idade, o grau de escolaridade e a extensdo da doenca
influenciam a percepcéo da paciente sobre a sua doenca.

3.2.11. Analisar o quanto o médico fala a paciente sobre o seu diagnéstico.

3.2.12. Investigar o quanto o médico fala a paciente sobre o seu tratamento.
3.2.13. Observar como o médico percebe a participacdo da doente na tomada de
deciséo sobre o0 seu tratamento.

3.2.14. Estudar o quanto o médico fala a paciente sobre o seu prognostico.

3.3.15. Identificar os sentimentos despertados no médico diante da paciente em

cuidados paliativos.



4. METODO

Esta pesquisa constitui estudo descritivo-analitico de corte transversal
baseado em entrevistas feitas com pacientes atendidas no Servico de Ginecologia
Oncoldgica ou no Servigco de Mastologia do Hospital de Base do Distrito Federal
(DF), um hospital publico terciario de alta complexidade, e com médicos que
atuam como ginecologistas oncoldgicos ou mastologistas na Secretaria de Saude
do Distrito Federal.

Inicialmente, o projeto de pesquisa foi submetido a avaliagédo pelo Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Secretaria de Salde do DF, atendendo a
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude. Apos
aprovacéao pelo CEP (anexo 2), a pesquisa foi iniciada e o estudo desenvolvido no
periodo de julho de 2005 a marco de 2008.

Para o alcance dos objetivos propostos, o procedimento metodoldgico
compreendeu dois momentos. O primeiro momento consistiu na abordagem das
pacientes. Para isso, foi realizado, primeiro, o calculo da amostra, baseado na
quantidade de pacientes atendidas no Ambulatério de Oncologia Ginecoldgica e
Mamaria do Hospital de Base no ano de 2004. Nesse ano, ocorreram cerca de
600 internacOes, 300 cirurgias e 3 mil atendimentos ambulatoriais, dos quais 50%
foram doencas benignas; 25%, seguimentos de pacientes previamente tratadas
no servigo; e 25%, pacientes provenientes dos servigos de atendimento de nivel
secundario da Secretaria de Saude do Distrito Federal no processo de
diagnéstico, tratamento ou em cuidados paliativos.

A dimensao da amostra de pacientes foi calculada com nivel de confianga

de 99%, sendo que a populacédo de cancer atendida por ano no Hospital de Base



no periodo, no ambulatério, foi de aproximadamente de 800 pacientes,
resultando, portanto, numa amostra de 120 pacientes (Creative Research System,
2003).

As pacientes habitualmente encaminhadas ao Hospital de Base, com
cancer mamario, do colo do utero, da vulva, da vagina, dos ovérios e do
endométrio, foram convidadas a participar do estudo apds serem informadas,
individualmente, da origem, dos objetivos, da ndo-obrigatoriedade de participarem
da pesquisa e do sigilo no uso das informagfes. A participagédo das pacientes foi
voluntaria apds a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(anexo 3).

Com relacdo a elegibilidade das doentes para a entrada no estudo, foi
definido, como critério de inclusdo, pacientes com doenca maligna ginecoldgica
ou mamaria. Como critérios de exclusao, pacientes que nao assinaram o termo de
consentimento, pacientes com mais de cinco anos de diagndstico e tratamento,
pacientes provenientes de clinica particular e doentes atendidas pela
pesquisadora.

Para a validag&o do questionério que seria aplicado as pacientes, ou seja,
antes da sua utilizac@o definitiva, foi realizado um pré-teste em 10 pacientes, para
mostrar que os dados colhidos eram de fato importantes e o vocabulario inteligivel
para a populacdo que seria estudada.

A selecdo das pacientes foi aleatéria. Inicialmente realizou-se o
preenchimento dos dados pessoais da paciente, como idade, grau de
escolaridade, diagndstico e estadiamento clinico-cirdrgico, que foram retirados do
prontudrio da paciente. Na sequéncia, foi aplicado um questionario fechado,

composto de 14 perguntas objetivas, relacionadas ao assunto, sendo questbes



sobre a informacdo do diagndstico, do tratamento e do prognéstico, sobre as
expectativas e a percepcdo da paciente sobre o tema. Para cada questdo foi
solicitada apenas uma resposta - isto €, ndo ou sim - ou escalonadas com
variagdo desde situacdes mais negativas as mais positivas. As 14 questdes foram
distribuidas do seguinte modo: trés relacionadas ao porqué do encaminhamento,
quatro ao diagnéstico, quatro ao tratamento e trés ao progndéstico (anexo 4).

As variaveis categlricas associadas e analisadas foram: grau de
escolaridade e o significado da palavra oncologia; idade e entendimento da
paciente sobre o seu diagnostico, extensdo da doenca e entendimento da
paciente sobre o seu diagnéstico, grau de escolaridade e entendimento da
paciente sobre o diagnéstico; idade e entendimento da paciente sobre as opgdes
de tratamento; extensdo da doenca e entendimento da paciente sobre as opcdes
de tratamento, grau de escolaridade e entendimento sobre as opcgdes de
tratamento; idade e se as pacientes queriam saber tudo sobre sua doenca,
extensdo da doenca e se as pacientes queriam saber tudo sobre sua doenca e
grau de escolaridade; e se a paciente sabia como a doenca progride quando néo
tratada e se queriam saber tudo sobre sua doenca.

Para verificar a associagdo entre essas variaveis categoricas, foi aplicado
o teste qui-quadrado (x2). A significancia estatistica foi adotada em 5% (p < 0,05).
Para a anélise estatistica, foi utilizado o programa StatCalc.

O segundo momento foi direcionado aos médicos que atuam como
ginecologistas oncolégicos ou mamarios. O instrumento de estudo foi um
questionario auto-aplicavel, estruturado e objetivo, depois da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (anexo 5). O questionario aplicado aos

médicos ndo foi previamente testado.



Para o célculo da amostra de médicos, considerou-se cerca de 50
médicos oncologistas ginecologistas ou mamarios do Distrito Federal, resultando
uma amostra de 30 médicos a ser pesquisada. Definiu-se nivel de confianca de
99% (Creative Research System, 2003).

A selecdo dos médicos foi aleatéria. Os critérios de inclusdo dos médicos
na pesquisa foram serem especialistas em oncologia ginecolégica e/ou
mastologia e atuarem na Secretaria de Saude do DF. Foi considerado critério de
exclusdo a recusa em assinar o termo de consentimento.

Aos médicos especialistas em cancer ginecolégico ou mamario também
foi aplicado um questionario fechado, auto-aplicavel, com perguntas de dois tipos:
multipla escolha e negacado e afirmacdo. Foi solicitada apenas uma resposta. As
seis questdes formuladas aos médicos foram distribuidas do seguinte modo: uma
sobre diagndstico, duas sobre tratamento e trés sobre prognéstico. Foi também

indagado aos médicos o ano de graduacéo, género e especialidade (anexo 6).



5. RESULTADOS

5.1. Do questionéario aplicado as pacientes.

A média de idade das 120 pacientes estudadas foi 40,3 anos (variacdo de
21 a 78 anos). A faixa etaria que predominou foi desde 31 anos a 60 anos, com
94 participantes, o que corresponde a 78,3% do total de pacientes.

Ao se avaliar o grau de escolaridade das doentes do estudo, 12 (10%)
eram analfabetas e sete (5,8%) tinham curso superior. Portanto, 101 (84,1%) das
pesquisadas tinham entre o ensino fundamental incompleto até o ensino médio
completo, sendo que a maioria ndo terminou o ensino fundamental, o que
corresponde a 38,4% (46) das pacientes que participaram da investigacao.

Apenas 19 (15,8%) das pesquisadas terminaram o ensino médio (tabela 1).

Tabela 1. Distribuicdo das pacientes de acordo com o grau de

escolaridade

Grau de escolaridade n %

Analfabeta 12 10

Ensino fundamental incompleto 46 38,4
Ensino fundamental completo 28 23,4
Ensino médio incompleto 8 6,6
Ensino médio completo 19 15,8
Superior 7 58
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.



A distribuicdo das pacientes de acordo com o seu diagndstico primario,
que resultou no encaminhamento a um servigo terciario, mostrou que 58 (49,1%)
das pesquisadas foram diagnosticadas com céncer de mama, 44 (36,7%) com
cancer do colo do utero, 10 (8,3%) com suspeita de cancer de ovario, quatro

(3,3%) com céancer de vulva e quatro (3,3%) com cancer do endométrio (tabela 2).

Tabela 2. Distribuigéo das pacientes de acordo com o

diagnéstico primario

Diagnosticos n %

Céancer de mama 58 49,1
Céancer de colo do utero 44 36,7
Céancer de ovério 10 8,3
Céncer de vulva 4 3,3
Cancer do endométrio 4 3,3
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

Ao avaliar a extensado da doenca, fundamentada no estadiamento clinico-
cirarrgico especifico para cada tipo de cancer conforme sua localizacdo primaria,
observou-se que 40 (33,4%) casos estavam na fase inicial do céncer, que
corresponde aos estadios iniciais da doenca, ou seja, estadiamento clinico-
cirargico |, e a maioria das estudadas, 80 (66,6%) das pacientes, encontrava-se

na fase avangada, ou seja, estadios Il, Ill e IV (tabela 3).



Nao foi encontrada associacdo entre as varidveis extensdo da doenca e
grau de escolaridade, considerando pacientes alfabetizadas e ndo-alfabetizadas

(p = 0,053).

Tabela 3. Distribuicdo das pacientes de acordo com a

extensdo da doenca: fase inicial de invasdo e doenca

avancada
Extensdo da doenca n %
Fase inicial de invaséo 40 33,4
Fase avancada 80 66,6
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

No que se refere a distribuicéo das pacientes de acordo com as respostas
a questdo 1 se a doente sabia por que foi encaminhada ao HBDF; questao 2:
sobre o significado da palavra oncologia; e questdo 3: se a paciente quis ou quer
saber o nome da sua doenca. Oitenta e cinco por cento das pacientes sabiam por
que estavam sendo encaminhadas ao HBDF (102 mulheres) e apenas 15% nao
sabiam (18 mulheres). No que concerne ao significado da palavra oncologia, 77
(64,2%) ndo sabiam o seu significado e 43 (35,8%) sabiam. Em relag&o a terceira
pergunta, apenas 10 (8,3%) ndo quiseram saber o nome da doenca (tabela 4).

Nao foi encontrada associacdo entre as variaveis pacientes alfabetizadas
e analfabetas e o conhecimento do significado da palavra oncologia (p = 0,1440).
Das 108 pacientes alfabetizadas, 67 (62%) nao sabiam a significado da palavra

oncologia.



Tabela 4. Respostas das pacientes a questao 1 - se a paciente
sabia porque foi encaminhada ao Hospital de Base; questéo 2 -
sobre o significado da palavra oncologia; e questdo 3 - se quis

ou quer saber o nome da sua doenga

Questdes 1 2 3
Respostas n % n % n %
Nao 18 15 77 64,2 10 8,3
Sim 102 85 43 35,8 110 91,7
Total 120 100 120 100 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

Sobre como a paciente considerou a primeira informagcdo que recebeu
sobre o seu diagndstico nos servicos de origem, centros de salde, hospitais
regionais e de outros estados (questdo 4), a maioria das pacientes considera
péssima e sofriyel a primeira informacdo que recebeu sobre o seu diagnostico, ou
seja, 57 pacientes, que correspondem a 47,6% do total das estudadas; 31
pacientes (25,7%) responderam como regular, 26 como boa (21,7%) e 6 como
excelente (5%). Oitenta e oito pacientes (75%) responderam aos trés itens

negativos da questéo (figura 1).
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Figura 1. Respostas das pacientes a questédo 4 sobre como
consideraram a qualidade da primeira informagédo que receberam
sobre seu diagndstico

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

Referente a questéo 5, sobre 0 que a paciente sentiu quando lhe foi dada
a primeira informacdo sobre o seu diagndstico, observou-se que 58 pacientes
(48,3%) sentiram medo e 43 (35,8%) relataram ter pavor da doenca.
Tranquilidade foi referida por 12 mulheres (10%) e indiferenca por sete (5,9%) das

pesquisadas (figura 2).
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Figura 2. Respostas das pacientes a questao 5 sobre o que sentiram
quando Ihe foi dada a primeira informacéo sobre seu diagnéstico

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questao 6 refere-se a dificuldade de entendimento que a paciente sentiu
no momento em que outro médico falou novamente sobre o seu diagnéstico no
Hospital de Base. A maioria, 65 (54,2%) das pesquisadas, respondeu que nao
teve nenhuma dificuldade de entendimento: 19 (15,8%) consideraram que O
médico falou com uso de termos dificeis, ou seja, termos técnicos; 18 (15%)
julgam que o médico falou claro, mas ela ndo quis prestar atencao; 11 (9,2%)
afirmaram que prestaram atencdo, mas o médico ndo falou claramente, apesar de
nao utilizar termos técnicos; e sete (5,8%) assinalaram que o médico ndo falou

nada (tabela 5).



Ao se analisar a idade, considerando-se as doentes com idade menor ou
igual a 40 anos, das 31 pesquisadas, 20 (64,5%) assinalaram que ndo tiveram
dificuldade de entendimento sobre o diagndstico. Das 89 pacientes com idade
acima de 40 anos, 45 (50,5%) responderam da mesma forma. Portanto, nao foi
encontrada associagcdo entre as variaveis idade e o entendimento da paciente
sobre diagndstico (p = 0,1790). Também nao foi encontrada associacdo entre o
entendimento da paciente sobre diagnéstico com a extensdo da doenca (p =
0,0920).

Das 30 pacientes (25%) que nao entenderam o que o médico falou a
respeito do seu diagnéstico, 26 (86,6%) eram alfabetizadas e apenas quatro
(13,4%) analfabetas (p = 0,2410).

Tabela 5. Respostas das pacientes a questdo 6 sobre a dificuldade de
entendimento no momento em que outro médico falou a respeito do seu

diagnostico no Hospital de Base

Questado 6 n %

Ele ndo falou nada 7 5,8
Ele falou usando termos dificeis (termos técnicos) 19 15,8
Vocé prestou atencdo, mas o médico néao falou claro 11 9,2

(sem termos técnicos)

Ele falou claro, mas vocé néo prestou atencao 18 15
Vocé ndo teve nenhuma dificuldade 65 54,2
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.



Com respeito ao que a paciente entendeu sobre sua doenca, questédo 7,
excluindo as sete pacientes que referiram que o médico ndo falou nada na
questdo 6, constatou-se que 64 pacientes (56,7%) entenderam a gravidade da
doenga, porém apenas 19 (16,8%) entenderam tudo o que foi explicado. Nove
pacientes (7,9%) ndo entenderam nada, outras nove (7,9%) nao quiseram

entender e 12 (10,7%) entenderam apenas que estéo doentes (tabela 6).

Tabela 6. Respostas das pacientes a questdo 7 sobre o

que entenderam a respeito da gravidade da doenca

Questéo 7 n %

N&o entendeu nada 9 7,9
N&do quis entender 9 7,9
Entendeu apenas que é grave 64 56,7
Entendeu apenas que esta doente 12 10,7
Entendeu tudo que foi explicado 19 16,8
Total 113 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questdo de numero 8 esta relacionada ao tratamento, se a paciente
queria saber sobre as opcdes de tratamento que existem para a sua doenca.
Exatamente 100 pacientes (83,3%) responderam que sim e 20 (16,7%)

responderam que néo (tabela 7).



Tabela 7. Respostas das pacientes a
questdo 8, se querem saber sobre as

opcdes de tratamento que existem para

sua doenca
Questéo 8 n %
Nao 20 16,7
Sim 100 83,3
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questdo 9 trata da dificuldade de entendimento que a doente sentiu no
momento em que o médico falou sobre as opc¢fes de tratamento que existem para
0 seu caso. Sessenta e cinco pacientes (54,2%) responderam que nao tiveram
nenhuma dificuldade. Os outros itens da pergunta foram respondidos da seguinte
forma: para 19 pacientes (15,8%), o médico nao falou nada; para 12 (10%), o
médico falou com uso de termos dificeis (termos técnicos), para outras 15
(12,5%), o médico falou claro, mas elas nao prestaram atencao e nove (7,5%)
afirmaram que prestaram atencdo, mas o médico nao falou claro, apesar de nédo
usar termos técnicos (tabela 8).

Ao considerar as pacientes com idade menor ou igual a 40 anos, das 31
pesquisadas, 19 (61,3%) assinalaram que ndo tiveram dificuldade de
entendimento sobre as opc¢des de tratdmento. Das 89 pacientes com idade acima
de 40 anos, 46 (51,6%) responderam da mesma forma. Portartto, hao foi
encontrada associacgao entre as variaveis entendimento da paciente sobre op¢des

de tratamento com a idade e a extensdo da doenca, p = 0,0930 e p = 0,6040,



Tabela 8. Respostas das pacientes a questdo 9 sobre a dificuldade de

entendimento que sentiram no momento em que o médico falou sobre as opcdes

de tratamento
Questdo 9
Ele ndo falou nada
Ele falou usando termos dificeis (termos técnicos)
Vocé prestou atencdo, mas o meédico néo falou claro
(sem termos técnicos)
Ele falou claro, mas vocé ndo prestou atencao

Vocé nao teve nenhuma dificuldade

Total

Fonte: pesquisa da autora, 2008.
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Quando perguntado a doente se elas se consideravam competentes, ou

seja, capazes de decidir sobre 0 seu tratamento - questdo 10-56 pacientes

(46,6%) responderam que ndo, e 64 (53,4%) responderam que se consideravam

capazes de participar na tomada de deciséo sobre seu tratamento (tabela 9).



Tabela 9. Respostas das pacientes sobre
a questdo 10, se se consideram
competentes, ou seja, capazes de decidir

sobre seu tratamento

Questéo 10 n %

Nao 56 46,6
Sim 64 53,4
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questdo 11 foi sobre se a paciente se sentia livre para escolher seu
tratamento, e 58 (48,4%) responderam que ndo, ao passo que 62 (51,6%)

responderam que sim (tabela 10).

Tabela 10. Respostas das pacientes
a questao 11, se se sentem livres

para escolher o tratamento

Questédo 11 n %

Nao 58 48,4
Sim 62 51,6
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.



Das 64 pacientes que responderam que se consideravam capazes de
participar na tomada de decisédo sobre seu tratamento (questdo 10), 16 pacientes
(25%) nao se consideraram livres para opinarem sobre o seu tratamento.

A gquestdo 12 se refere ao prognéstico do cancer, e foi perguntado se a
paciente sabia como progride a doenca quando néo tratada. Quarenta e quatro
(36,6%) responderam que ndo e 76 (63,4%) responderam que sim. Das 44
pacientes (36,6%) que assinalaram que ndo sabiam como a doenca progride, 32
(72,8%) eram alfabetizadas, e das 76 pacientes (63,4%) que responderam que

sim, todas eram alfabetizadas (p = 0,0005) (tabela 11).

Tabela 11. Respostas das pacientes a
questdo 12, se sabem como progride a

doenca quando néo tratada

Questéo 12 n %

Nao 44 36,6
Sim 76 63,4
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questdo 13 foi sobre se as pacientes queriam saber tudo sobre sua
doenca. Apenas 20 (16,6%) responderam que ndo; a maioria - 100 mulheres
(83,4%) - respondeu gue sim (tabela 12).

Nao houve assococgao entre as variaveis se as pacientes queriam saber
tudo sobre sua doenca com as pacientes que foram diagnosticadas com cancer

avancado (p = 0,1660), nem com a idade das pacientes (p = 0,5140). Das 100



(83,4%) pacientes que assinalaram que queriam saber tudo sobre a doencga, 90
(90%) eram alfabetizadas e das 20 (16,6%) pesquisadas que referiram que nao,

18 (90%) também eram alfabetizadas (p = 0,00005).

Tabela 12. Respostas das pacientes a

questdo 13, se queriam saber tudo sobre

a doenca
Questéo 13 n %
N&o 20 16,6
Sim 100 83,4
Total 120 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questdo 14 se refere apenas as pacientes que queriam saber tudo
sobre sua doencga e por quem elas gostariam de saber mais sobre a doenca.
Nada menos que 95 (95%) das pesquisadas queriam mais informagdes por meio
do médico, duas (2%) preferiram receber as informacdes pelo médico e pela
literatura, outras duas (2%) pelos familiares e uma (1%) por todos 0s meios,

médicos, familiares, amigos e pela literatura (tabela 13).



Tabela 13. Respostas das pacientes a questdao 14, sobre

querer saber tudo a respeito da doenca e por quem gostariam

de saber
Questdo 14 n %
Pelo médico 95 95
Pelo médico e pela literatura 2 2
Pelos familiares 2 2
Assinalaram todos os itens 1 1
Total 100 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

5.2. Do questionério aplicado aos médicos

Com relacdo aos 30 médicos que responderam ao questionario, ao se
considerar o tempo de graduado: dois médicos (6,6%) tém menos de 10 anos de
formados; sete (23,3%) tém entre 10 e 19 anos; 15 (50%), entre 20 e 29 anos; e
seis (20%) mais de 30 anos de formados. No que concerne ao género,
participaram do estudo 13 médicas (43,3%) e 17 médicos (56,7%). Quanto a
especialidade dos profissionais que fizeram parte da pesquisa, 11 médicos
(36,7%) eram mastologistas e 19 (63,3%) eram ginecologistas oncolégicos.
Apenas dois médicos estdo aposentados, porém exerciam a medicina, como
mastologistas, no Hospital de Base do Distrito Federal. Os outros 28 médicos
trabalham ativamente na Secretaria de Saude do DF.

Sobre a questdo 1, dirigida aos médicos, que enfoca o quanto estes falam

a sua doente sobre seu diagndstico, nove (30%) responderam que informam o



que consideram importante, oito (26,7%) perguntam o que a paciente quer saber

e 13 (43,3%) informam tudo sobre o diagndstico a paciente (tabela 14).

Tabela 14. Respostas dos médicos a questdo 1, sobre quanto falam

a paciente sobre seu diagnoéstico
Questéo 1
Nada
Informo apenas aos familiares
Informo o que considero importante
Pergunto o que a paciente quer saber
Informo tudo sobre o diagndstico
Total

Fonte: pesquisa da autora, 2008.
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30
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43,3

100

Em relagdo a questéo 2, sobre o quanto o médico fala a paciente sobre

suas possibilidades terapéuticas, quatro (13,3%) perguntam se a paciente quer

saber sobre suas possibilidades terapéuticas, sete (23,3%) informam apenas o

que ha disponivel no servico e 19 (63,4%) informam tudo sobre as possibilidades

terapéuticas da doenca. Ninguém respondeu aos dois primeiros itens da

pergunta, que propunham as seguintes respostas: nada e discuto apenas com 0s

familiares (tabela 15).



Questéo 2 n %

Nada 0 0
Discute apenas com os familiares 0 0
Pergunta se a paciente quer saber 4 13,3
Informa apenas o que tem disponivel no servico 7 23,3
Informa tudo sobre as suas possibilidades 19 63,4

terapéuticas
Total 30 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A pergunta sobre se o médico considera importante a paciente escolher
seu tratamento - questdo 3  cinco (16,7%) responderam que ndo e 25 (83,3%)

responderam que sim (tabela 16).

Tabela 16. Respostas dos médicos a questdo 3,
sobre se consideram importante a paciente escolher

seu tratamento

Questéo 3 n %

Nao 5 16,7
Sim 25 83,3
Total 30 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.



A questdo 4, sobre se o médico fala a paciente, de forma concreta, que
ela esta fora de possibilidades terapéuticas e serd submetida apenas aos
cuidados paliativos, 17 (56,7%) responderam que ndo, e 13 (43,3%)

responderam que sim (tabela 17).

Tabela 17. Respostas dos médicos a questao 4,
sobre se falam a paciente, de forma concreta, que
ela esta fora de possibilidades terapéuticas e que

serd submetida apenas a cuidados paliativos

Questéo 4 n %

N&o 17 56,7
Sim 13 43,3
Total 30 100

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questdo 5 se refere ao que o médico sente diante da doente sob
CMId"NdOS paliativos, e 14 (46,6%), responderam frustracdo, cinco (16,7%) ndo se
envolvem empcionalmente com a paciente, e 11 (36,7%) manifestaram que ficam

tradqurios (tabela 18).



Questéo 5 n

Frustracédo 14
Culpa 0
Raiva 0
Nao se envolve emocionalmente com a paciente 5
Tranquilo 11
Total 30

Fonte: pesquisa da autora, 2008.

A questéo 6 aborda o que o médico fala & paciente sobre a evolugéo do
cancer: um médico (3,3%) discute apenas com os familiares, seis (20%)
responderam que perguntam o que a paciente quer saber, oito (26,7%) informam
apenas parte da verdade e 15 (50%) informam toda a verdade. Ninguém

respondeu ao primeiro item da pergunta, que oferecia a seguinte opc¢édo: nada

(tabela 19).
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Questéo 6

Nada

Discute apenas com os familiares
Pergunta se a paciente quer saber
Informa apenas parte da verdade
Informa toda a verdade

Total

Fonte: pesquisa da autora, 2008.
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100



6. DISCUSSAO

A proposta do estudo foi avaliar como se da a relag@o entre o médico e a
paciente no que tange a comunicacdo da informacado sobre o diagndstico, o
tratamento e o prognostico das pacientes com cancer ginecolégico ou mamario. A
comunicacdo é um dos componentes mais importantes do cuidado médico, além
de diminuir as alteragdes emocionais da paciente diante de uma situagao grave e
melhorar a aquiescéncia ao tratamento (Stewart et al., 1999).

A bioética, entre outras fungles, € utilizada no presente estudo para
avaliar os conflitos morais gerados na pessoa em decorréncia de todos os
processos que envolvem o cancer. Em adigdo, tem também um papel importante
ao proporcionar a ética médica meios para se estabelecer discussfes e estimular
reflexdes sobre a importancia do agir comunicativo, o aspecto linguistico e o
aspecto existencial na relagéo entre 0 médico e a paciente.

A média de idade das pacientes do estudo foi compativel com a média de
idade em que se manifesta o cancer ginecoldgico e mamario de outros servigcos
de oncologia, ou seja, mulheres jovens, portanto na fase produtiva de suas vidas.
O pico de incidéncia do cancer de mama situa-se entre 40 a 60 anos, e o0 cancer
do colo do utero torna-se evidente na faixa etaria de 20 a 29 anos, e 0 risco
aumenta, rapidamente, até atingir seu pico geralmente na faixa de 45 a 49 anos
(INCA, 2007). Os outros canceres ginecoldgicos incidem com mais freqliéncia
entre mulheres com mais de 60 anos.

O grau de escolaridade pode também influenciar no diagndstico tardio da
doenca, pois a falta de conhecimento faz a mulher se expor aos fatores de risco

sem a devida protecdo, e o ndo-cuidado ocasiona alteracOes celulares com



potencial oncogénico, além da demora da procura de assisténcia a saude e a falta
de acesso aos servicos de saude especializados. Apesar de apenas 10% das
pesquisadas se considerarem analfabetas, por nunca terem frequentado uma
escola, 38,4% das pacientes ndo tinham o ensino fundamental completo, podendo
cair no que se define como analfabetismo funcional.

O analfabetismo funcional é a denominacédo dada a condicdo da pessoa
que, mesmo tendo aprendido a decodificar minimamente a escrita, geralmente
apenas as frases curtas, ndo desenvolveram a habilidade de interpretacéo.
Segundo o IBGE - Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (2007), o
analfabetismo da populacdo brasileira com 10 anos ou mais de idade atinge
10,5% e, conforme o Instituto Paulo Montenegro (2007), o analfabetismo funcional
abrange 32% da populacéo, alcancando 55% da populacdo de 50 a 64 anos de
idade. Ao se comparar homens e mulheres aferindo, pela primeira vez, tanto as
competéncias de numeramento quanto as de letramento, ha equilibrio entre os
dois géneros, com ligeira vantagem para as mulheres. Portanto, o reflexo dessa
realidade pode repercutir na habilidade das pessoas em compreender uma
linguagem mais elaborada.

O céancer de mama e de colo sédo, de fato, os canceres que mais
acometem as mulheres. Participaram do presente estudo, 58 pacientes com
cancer de mama (49,1%) e 44 com cancer do colo do utero (36,7%), esses dados
foram compativeis com os da literatura (DiSaia & Creasman, 2007).

De acordo com os resultados, 80 (66,6%) foram diagnosticadas na fase
avancada do céancer, significando menores possibilidades de tratamento, menor
sobrevida e maiores custos. A sobrevida de cinco anos na fase inicial para cancer

do colo do utero e mamério é de 80% e 70% respectivamente e do céncer



A relacdo entre essa situacdo e a bioética é a aplicabilidade da bioética
como instrumento de conscientizacdo da necessidade de intervencdo do Estado
para oferecer as mulheres acesso continuo aos exames de rastreamento e
diagnéstico precoce, ou seja, ho campo publico e coletivo a priorizacdo de
medidas preventivas que as privilegiem, além de oferecer condi¢cdes de acesso a
educacédo. Conforme a proposta da Bioética de Protecdo, o Estado tem o dever
de proteger os seus cidaddos contra epidemias e catastrofes, ou seja, 0 objetivo
da Bioética de Protecdo é proteger quem padece de males e sofrimentos
evitaveis. Portanto, parece ser uma ferramenta pertinente e legitima a ser
aplicada nesse estudo, juntamente com a Bioética de Intervengdo (Schramm,
2006).

A Bioética de Intervencdo configura-se como ferramenta que preconiza,
na esfera publica, a priorizacdo de politicas e tomadas de deciséo que privilegiam
0 maior numero de pessoas durante o maior espagco de tempo. Ela é um dos
indicadores da necessidade de intervengdo na corporeidade, porque defende a
idéia de que o corpo é a materializagdo da pessoa e que sustém a vida social.
Portanto, é através do corpo que pessoa expressa seu sofrimento diante de uma
doenca (Garrafa & Porto, 2003b; Porto, 2005; Garrafa & Porto, 2008).

Breton (2006) refere-se a corporeidade definindo que, antes de qualquer
Coisa, a existéncia é corporal, que esta imbuida no contexto social e cultural, é o
meio pelo qual as relagbes sociais sdo vivenciadas. Quando se analisa o corpo
além da dimensao biologica, ele é observado como um instrumento de trabalho,

sobretudo para as classes sociais populares. Sob esse ponto de vista, o autor



refere ao orgulho dessas pessoas por nunca se afastarem de suas atividades de
trabalho por doenca. Essa atitude lhes confere maior toleréncia a dor e, por
conseguinte, pode levar a demora da pessoa em procurar assisténcia médica
quando seu corpo se manifesta ameacado por alguma doenca, dificultando o
diagnostico precoce de qualquer patologia, benigna ou maligna.

A bioética, como um campo especial de articulacdo da moral, proporciona
meios para pensarmos na ética de responsabilidade publica do Estado, que deve
atuar na saude publica e resgatar a qualidade da saude das mulheres brasileiras;
além dos aspectos éticos, existe o direito do cidaddo de ser bem assistido. Para o
Estado atuar de forma concreta na salde, € necesséria a conscientizacao bioética
das pessoas que agem em nome do Estado. Essa conscientizacdo pode ser
desenvolvida, a longo prazo, se for inserida na formacdo académica das pessoas
com pretensodes politicas.

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da
Organizacdo das Nagbes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura
(UNESCO) considera, também, que a promocédo da salude e do desenvolvimento
social para a sua populacgéo é objetivo central dos governos.

Nos paises de Primeiro Mundo, em 80% dos casos o diagnéstico é
realizado na fase inicial da doenca, quando se obtém quase 100% de cura do
cancer (DiSaia & Creasman, 2007). Isso é possivel diante da aplicacao de
programas de rastreamento e diagndostico precoce. Assim, a deteccao precoce é a
forma mais eficaz de reduzir a mortalidade por cancer.

O presente estudo enfatiza o cancer do colo do Utero porque é o segundo

cancer mais frequiente nas mulheres brasileiras e tem como método de rastreio, o



exame de colpocitologia, que € um exame barato, além de o colo do utero ser
acessivel, propiciando condi¢des para diagnodstico e tratamento.

Toda mulher com mais de trés anos de vida sexual deve ser submetida ao
exame colpocitolégico e pélvico uma vez ao ano. Nos EUA, anualmente, 90% das
mulheres acima de 16 anos séo rastreadas para céncer do trato genital inferior
(DiSaia & Creasman, 2007). Com isso, a incidéncia do cancer do colo do Utero é
baixa e, quando diagnosticado, apresenta altos indices de cura.

Segundo o Ministério da Saude do Brasil (2006), em 2003, pela primeira
vez, foram coletados dados sobre a realizacdo de exame preventivo em mulheres
com 25 anos ou mais nos ultimos trés anos. Os principais resultados foram:
68,7% realizaram o exame nos Ultimos trés anos e 20% nunca realizaram o
exame. As respostas mostram importantes variacdes regionais e sociais. No
Maranhdo e em Alagoas, 61,8% e 54,2%, respectivamente, referem nunca ter
realizado o exame, jogando para baixo a média nacional.

No Distrito Federal, de acordo com o Ministério da Saude (2001), o
numero de exames de colpocitologia realizados foi de 55.061 em 1999 e foram
consideradas 114.308 mulheres como populagéo-alvo, ou seja, a abrangéncia foi
de 48,1% da populacéo-alvo. A determinacéo da populagcédo-alvo teve como base
os 80% da populacdo feminina usuéria do Sistema Unico de Saude (SUS), com
idade entre 25-59 anos, dividida por trés, considerando a necessidade de um
exame de colpocitologia a cada trés anos. Contudo, a populacdo-alvo calculada
pelo programa Comunidade Solidaria foi de 217.710 exames; por conseguinte a
abrangéncia foi de apenas 25,3% da populagéo-alvo.

E fato bem conhecido que a mortalidade por cancer do colo do Utero é

evitavel, uma vez que as ac¢des para seu controle contam com tecnologias para o



diagnéstico e tratamento de lesBes precursoras, permitindo elevada taxa de cura
dessa populacgéo.

Em relacdo ao rastreio do cancer de mama, a mamografia deve ser
realizada em todas as mulheres acima de 40 anos de idade. A falta de acesso da
populacdo mais carente aos servicos de saude e a falta de aparelhos disponiveis,
faz, também, com que o diagndstico seja realizado na fase mais avancada da
doenca, comprometendo a sobrevida dessas pacientes.

A Bioética de Intervencdo pode ajudar a reverter essa situagéo, no Brasil,
através da conscientizacdo do Estado de que a mulher € um ser importante na
sociedade como um todo e merece ser cuidada, oferecendo-se condicdes as
mulheres de todas as classes sociais de fazerem seus exames de rastreio
periodicamente.

Outro aspecto a ser analisado no processo saude e doenga, além do
rastreamento para o diagnéstico precoce, sdo as razfes sociais como
determinantes dos agravos a saude, ou seja, o0 componente social deve ser
considerado como de alto significado no estudo da causalidade dos processos
morbidos (Garrafa, 1990). O aspecto social relacionado a paciente com cancer
ginecoldgico e mamario reflete-se, também, na grande quantidade de pacientes
que procuram assisténcia apenas na fase avancada da doenca, apdos varios anos
de sintomatologia. Isso ocorre por falta de esclarecimento sobre o funcionamento
do seu organismo e sobre a necessidade de fazer exames periédicos. Além disso,
h4, ainda, a falta de tempo de procurar um profissional e a falta de acesso a
saude.

A Bioética de Intervencdo, genuinamente brasileira, tem, entre seus

fundamentos essenciais, a prevencdo de posaiveis danos e iatrogenias, a



precaucdo diante dos potenciais riscos e, também, a protecdo aos vulneraveis
(Garrafa, 2005b). No aspecto de prevencdo, ao se analisar a populacdo com
cancer, 30% dos casos poderiam ser evitados apenas com medidas de educacéo,
ou seja, por meio da prevencdo primaria, que sdo acdes que visam a evitar a
doenca na populacédo (Brentani etai, 2003).

Em ginecologia oncolégica e maméaria, inUmeras medidas de prevencao
priméria podem ser divulgadas através de campanhas governamentais, como
desestimular vida sexual precoce e 0 uso abusivo de medicamentos, estimular o
uso do preservativo e atividade fisica, além de agdes relacionadas a prevengéo
secundaria, que visam a identificar situacdes dinicas de anormalidade passiveis
de cura.

Oitenta e cinco por cento das pacientes sabiam o motivo do seu
encaminhamento ao servico especializado de oncologia (questédo 1) e 64,2% néo
sabiam o significado da palavra oncologia (questdo 2).

Das 108 pacientes alfabetizadas, 67 (62%) ndo sabiam o significado da
palavra oncologia e, das 12 analfabetas, 10 (83,3%) também n&o. Porém, nao foi
encontrada associacdo entre o grau de escolaridade e o conhecimento do
significado da palavra oncologia (p = 0,1440).

Isso pode indicar que a paciente recebeu o encaminhamento e ndo quis
se informar sobre o real motivo, reflexo da quantidade de informacéao que ela foi
capaz de assimilar naquele momento, indicando a ndo- associagao, pela paciente,
da palavra oncologia a sua doenca, independente do grau de escolaridade, ou a
negacao da gravidade da situacdo ou, ainda, a dificuldade natural da pessoa em
compreender o que lhe foi dito. A atitude de negacdo a uma situagcéo

desagradavel € um dos mecanismos que as pacientes utilizam para lidar com a



Outro ponto a ser analisado seria a falta de adequada comunicagcédo do
profissional em informar a real dimensé&o da situacéo, dificultando o entendimento
da paciente, considerando que 91,7% das pesquisadas quiseram e queriam saber
o0 nome da sua doenca (questédo 3). Por outro lado, apenas 8,3% das pesquisadas
ndo queriam saber o nome da sua doenca, apesar das sinalizacbes dentro da
instituicdo referindo-se ao servico de oncologia ginecoldégica e mamaria e
oncologia clinica.

Sobre como a paciente considerou a primeira informacdo que recebeu
sobre o seu diagndstico (questédo 4), a maioria das pacientes considerou péssima
e sofrivel a primeira informacéo que recebeu sobre o seu diagndstico, ou seja, 57
pacientes, correspondendo a 47,6% do total das estudadas. Trinta e uma (25,7%)
pacientes responderam como regular, 26 (21,7%) como boa e seis (5%) como
exceiente. Com reiacdo a essa questdo, € indispensavel registrar, entdo, que a
soma das trés situacOes de respostas - intermediarias (regular), passando por
sofrivel e péssima - atinge nada menos que 73,3% da amostra.

A primeira informacdo recebida pela paciente sobre o diagnéstico, ou
sobre a possibilidade de ter cancer, é geralmente transmitida por profissionais nao
especialistas, ndo oncologistas. Portanto, a paciente ndo espera ter algo tao
grave. E, pois, natural que 84,1% dessas pacientes sintam pavor e medo diante
dessa situacdo, que pode mudar toda suas vidas (questéo 5).

De acordo com o estudo de Sapir et al. (2000) com 103 pacientes com
cancer, 97% dos pesquisados referiram que se sentem mais confortaveis em

receber informagfes sobre a sua doenca de especialistas, ou seja, do



oncologista, porque acreditam na habilidade em se comunicar do profissional
especializado.

Vérios fatores podem influenciar a percepgéo da paciente sobre a doenca
que estd sendo abordada: a falta de clareza do médico nas palavras para
alcancar com a paciente uma percepcdo comum do problema, podendo gerar
uma percepcdo exagerada da situacdo; a quantidade insuficiente de informacé&o
e/ou a proépria sensibilidade da paciente diante de um diagnéstico.

A importancia de se comunicar o diagndéstico a pacientes com suspeita de
cancer é um processo que se desenvolve de maneira dificil e, as vezes, o
profissional tem dificuldades em como abordar o diagnodstico e passar a
informacédo de maneira menos sofrida. A revelacdo diagnostica envolve tempo e
locai adequados, habiiidade da pessoa que vai informar, a predisposicdo da
pessoa que vai receber a informagdo e tempo suficiente para responder as
duavidas do paciente.

A informacgdo ndo pode vir revestida de um discurso cientifico, deve ser
inteligivel para as pacientes. O médico deve se fazer claro e compreensivel e
levar em conta o ponto de vista da paciente. Ao informa-la sobre um exame
alterado, os profissionais da area da saude tém a responsabilidade de diminuir-lhe
a ansiedade. Entretanto, muitas pacientes ndo sdo suficientemente orientadas.

A omisséo da informagédo adequada em quantidade e qualidade fere o
principio da ndo-maieficéncia, € uma perspectiva compreensiva é essenciai para
o0 exercicio da autonomia e aplicabiiidade do principio da beneficéncia Na
perspectiva da Bioética de Intervencdo, enfoca-se a importancia da solidariedade
critica, que aborda o comprometimento do agente em intervencbes que

proporcionam a pessoa-alvo a conquista da autonomia, iivre de atitude



paternalista ou autoritaria (Selli & Garrafa, 2005). Para a paciente alcancar e
exercer a sua autonomia, ela precisa ser adequadamente informada sobre a sua
doenca.

Siqueira (1998) descreve que o didlogo entre cidaddos seria eficaz
quando, consideradas as assimetrias originais dos participantes, buscasse
encontrar entendimento, ou seja, a doente é a parte vulneravel da relagédo
médico-paciente, mas é possivel atingir um entendimento para ndo gerar
consegliéncia maleficente para ela.

Ao se analisar 132 pacientes com melanoma, uma pesquisa observou
que a informacdo sobre o diagnostico da doenca, realizado com cuidado e o
devido preparo dos pacientes, resultou em menor ansiedade (Schofield et al.,
2003). Neste trabalho, os autores concluiram que a morbidade psicoldgica esta
associada, essencialmente, a como se faz a comunicagdo entre o médico e o
paciente. A maneira de se comunicar proposta no referido estudo foi, sobretudo,
no sentido de preparar o paciente para o possivel diagndstico de cancer, perceber
0 que a pessoa quer ouvir, oferecer as informacdes adequadas de acordo com o
desejo do paciente e respeitar os seus sentimentos. Talvez, de fato, o mais
importante instrumento de cuidado da paciente e seus familiares seja a efetiva
comunicacdo. A transferéncia da informacdo sobre diagndstico, riscos e
beneficios do tratamento, progndéstico e progressdo da doenca é um ato de
responsabilidade e requer compaixao, empatia e habilidade, além de se preservar
a esperanca sem gerar na paciente sentimento de falso otimismo.

A falta de pesquisas sobre como e quando informar ao paciente o
diagnostico em oncologia tem levado a diferentes recomendagfes. Alguns

estudos sugerem atrasar a0 maximo essa informacdo ao paciente (Girgis et al..



1995). Ptacek & Eberhardt (1996) acham que, primeiro, o profissional deve
escolher o local e o tempo mais apropriados, e outros propdem que deve haver
algum membro da familia presente; enfim ndo existe uniformidade de opinifes.

O estudo de Eggly et al. (2006) mostrou que a presenca de um
acompanhante na consulta oncolégica aumenta o grau de aproveitamento das
informagdes dadas pelo médico ao paciente, ou seja, 0 acompanhante participa
de forma mais efetiva da consulta, com questionamentos esclarecedores para o
doente, ou seja, sdo participantes ativos. Porém, a apenas 20% das consultas
oncoldégicas o paciente vai acompanhado.

Sobre a dificuldade de entendimento que a paciente sentiu no momento
em que outro médico falou novamente sobre o seu diagnéstico no HBDF, 54,2%
das pacientes ndo tiveram nenhuma dificuldade (questdo 6), provavelmente
porque ja haviam entendido quando ihes foi dada a primeira informacéo sobre o
diagnostico de cancer, para serem encaminhadas ao HBDF, ou a segunda
abordagem foi um pouco mais eficiente. No entanto, para 30,8% das pacientes,
ficou claro aigum problema de comunicagdo entre o profissional de saude e a
paciente na informacéo sobre o seu diagnéstico, sendo que 5,8% dos médicos
nado falaram nada, 15,8% usaram termos técnicos e 9,2% nédo foram ciaros apesar
de ndo usarem termos técnicos. Das 30 pacientes (25%) que ndo entenderam o
que o médico falou, por usarem termos técnicos ou ndo serem claros a respeito
do seu diagnostico, 26 (86,6%) eram alfabetizadas e apenas quatro (13,4%)
analfabetas (p = 0,2410).

Os motivos que levam ao ndo-entendimento séo diversos: falta de tempo
para o médico se expressar de maneira compreensivel; locai do atendimento

inadequado; falta de habilidade do médico em se comunicar, o fato de o



profissional dificultar o entendimento propositalmente, como uma forma de
beneficiar a paciente e amenizar o seu sofrimento e falta de percepcédo da
paciente devido ao proprio contexto sociocultural.

No entanto, o nivel de informacdo que é oferecido as pacientes pode
comprometer sua autonomia, porque a deciséo, geralmente, vale conforme o grau
de esclarecimento e informacdo do sujeito que decide. A decisdo motivada pelo
medo, isto &, pela emotividade, pode influir tanto pré quanto contra qualquer
terapia (Lepargneur, 1996).

Para essas pacientes, faz-se necessario o empenho para que a
comunicacdo se tome efetiva, embora apenas 8,3% das pesquisadas néo
quisessem saber o nome da doenca. Desse modo, em respeito ao principio da
autonomia e para evitar atitude paternalista, € necessario o empenho dos
profissionais em oferecer o maximo de informac¢@o de acordo com a necessidade
de cada paciente

O fato de 37 pacientes, de 120 pesquisadas, ndo serem adequadamente
informadas a respeito do diagndstico pode comprometer varios pontos do seu
quadro clinico, como avaliacdo inadequada da dimensdao do probiema e,
consequentemente, a super ou subvalorizacdo da situacdo. A informagéo sobre o
diagnostico é importante porque consolida os deveres e direitos que devem existir
entre o profissional de saude e a paciente, e oferece & paciente o direito de
exercer a sua autonomia com consciéncia. Enfim, o respeito a autonomia resulta
na construcao da cidadania em ambito social (Schramm, 1998; Siiva et ai.. 2003).

A compreensdo gramatical entre os participantes da comunicagao,
suposta no agir e no falar, depende dos contextos de mundo, de vida e das

praticas linguisticas desses sujeitos. Assim, ao considerar a visdo de um mundo



objetivo comum, os participantes do processo comunicativo podem se entender,
independentemente das diferencas de suas visdes particulares de mundo (Araujo
& Cardoso, 2007). Para Habermas, a objetividade do mundo significa que esse
mundo € dado para todas as pessoas da mesma forma, ou seja, idéntico a todos
(Habermas, 2002).

A teoria da acdo comunicativa enfoca, essencialmente, dois aspectos:
primeiro, trata-se da compreensdo reciproca entre duas ou mais pessoas; e,
segundo, de tomar efetiva uma acdo. Para Habermas, os atos de fala e a acdo
comunicativa nao se referem apenas ao conteddo linglistico mas, sim, a
interacOes sociais que tém, como resultado, agdes orientadas peio entendimento.
A linguagem é considerada instrumento de uso para o éxito de uma determinada
acao, e o entendimento é definido como o processo de obtencado de um acordo a
partir de pontos controversos (Haoermas, 1989). Enfim, o entendimento entre
ouas pessoas, uma doente e outra o profissional de saude, é possivel desde que
0s sujeitos sociais estejam dispostos a contextuaiizar a comunicacao.

Assim como na ouestao 3, segundo a qual 8,3% das pacientes nao
quenam saber o nome da sua doenga, na questao 6, 15% nao fizeram questdo de
entender o seu diagndstico. Responderam que o médico falou claro, mas elas néao
prestaram atencdo. A paciente pode se utilizar de mecanismos de defesa para
reduzir alteragcdes emocionais como medo da cor e da morte. Nessa situacao,
estratégias de enfrentamento de situagOes dificeis podem ser aplicadas com a
ajuda de psicoiogos, devendo ser respeitado o desejo da paciente.

Quando questionadas sobre o que entenderam a respeito da gravidade
da doenca (questdo 7), excluidas as sete pacientes que responderam que O

médico ndo falou nada a respeito do seu diagnéstico na questdo 6, com a



finalidade de identificar, de fato, o quanto as pacientes entendem quando se
aborda o diagnéstico, apenas 16,8% compreenderam tudo que foi explicado e
56,7% entenderam que estavam com uma doenca grave. Ficou claro que as
pacientes entendem a gravidade da doenca, mas 7,9% ndo compreendem nada
do que é exposto sobre o0 seu diagndstico.

Ao estudar o quanto as pacientes gostariam de saber sobre as opc¢des de
tratamento, 16,7% n&o queriam saber nada (questdo 8). Esse dado mostra que
uma quantidade relativamente significativa de pacientes com cancer ndo querem
participar da tomada de decisdo sobre suas vidas isso pode ser explicado por
terem sua autonomia comprometida, serem consideradas vulneraveis e nao
fazerem valer o direito de serem bem informadas ou. ainda, como uma questdo
de autoprotecdo. Contudo, a maioria das pacientes, 83,3%, gostaria de saber
sobre as opcgdes de tratamento e 54,2% né&o tiveram dificuldade de entendimento
no momento em que o médico discutiu sobre as opcdes de tratamento No
entanto, 33,3% das pacientes também tiveram algum problema de comunicacéo
na informacao sobre o seu tratamento. Dezenove (15,8%), porque o médico ndo
ihes talou nada e 21 (17,5%) ndo entenderam o que o medico faiou, apesar oe
iodas serem alfabetizadas (quesido 9).

Hietanen et ai (2007) analisaram 288 pacientes com cancer de mama e
constataram que 73,3% das pacientes atendidas por médicos com treinamento
em comunicacgdo e 55,8% das pacientes atendidas por méaicos sem treinamento
na habilidade de se comunicar referiram estar muito satisfeitas com a maneira
como a informacdo sobre as opc¢des terapéuticas foi transmitida (p=0,G03). Ao
investigar a quantidade de informacgdes, 92% das pacientes do grupo de médicos

com treinamento em comunicacdo e 86% do grupo de médicos sem treinamento



relataram que receberam informacdes suficientes para a tomada de decisdo sobre
o tratamento (p=0,03). Ou seja, de acordo com essa pesquisa, o fato do
profissional ser treinado em comunicacéo interpessoal ndo foi aspecto relevante.
O diferencial foi apenas a maneira de se comunicar e ndo a quantidade de
informacéo oferecida aos pacientes. Por conseguinte, a quantidade de informacé&o
ndo contribui de modo significativo para a participacdo da paciente na escolha do
seu tratamento, independente do profissional ser ou ndo treinado em
comunicagao.

A0 questionamento sobre se a paciente se sentia competente, ou seja,
capaz de decidir sobre o seu tratamento (questdo 10), 53,4% das pacientes
responderam que sim e 46,6% que nao.

Os critérios para a determinacdo de competéncia de um paciente podem
ser definidos pelo médico que o assiste, conferindo ao profissional a
responsabilidade de caracterizar o status de competéncia do paciente e registra-lo
adequadamente no prontuario. Outros pontos devem ser considerados: a) que a
determinacdo de competéncia €, em esséncia, uma avaliagcdo sobre a suficiéncia
das habilidades de tomar decisdo em situa¢cdes concretas; b) que competéncia é
a capacidade adequada, e ndo apenas racional, de tomar decisdes, considerando
como elementos-chave da competéncia: a capacidade para entender opcdes
relevantes; a capacidade para entender as consequéncias pertinentes a vida
derivadas de cada opcdo possivel e a capacidade de avaliar as consequéncias
das varias opg¢Oes de acordo com seus proprios valores. Em geral, a presenca, ou
a auséncia, dessas trés capacidades s6 pode ser averiguada por meio de uma
conversa cuidadosa com a paciente sobre sua decisdo. Testes cognitivos ou

exames psiquiatricos sdo indicadores limitados. O desacordo do paciente com a



orientacdo dada por seu médico ndo implica, necessariamente, sua
incompeténcia, embora esta situacdo possa ser motivo para uma melhor
investigacao sobre sua competéncia (Almeida, 1999).

Quando se analisa a competéncia da pessoa doente, refere-se,
estritamente, & condicdo de participar da tomada de deciséo, isto €, a mesma
pessoa pode ser competente para uma decisdo e incompetente para outra. A
capacidade de tomada de decisdo apropriada pode variar em funcdo de dois
fatores: o grau de complexidade da informacé&o requerida para a deciséo e o risco
que o individuo assume em conseqiUiéncia de sua escolha. Outro aspecto
importante € que a competéncia também pode ser intermitente. Por isso, o
profissional de saude que assiste 0 paciente deve reavaliar a competéncia deste
de acordo com cada situacdo apresentada. Por conseguinte, ele é responsavel
por fazer todos os esforcos possiveis que aumentem a competéncia de seu
paciente (Almeida, 1999).

Quando foi perguntado se a paciente se sentia livre para escolher o seu
tratamento, 51,6% responderam que sim e 48,4% que ndo (questdo 11). Das
pacientes que se consideravam competentes na tomada de deciséo sobre o seu
tratamento, 25% nao se consideraram livres. A falta de liberdade ou do poder de
escolha esta ligada ao empoderamento, que compromete o exercicio da
autonomia, e a paciente ndo faz valer sua autonomia nas tomadas de deciséo
(Fournier, 2005). Diante dessa situacéo, a relacdo entre o médico e a paciente se
torna paternalista.

O principio de respeito a autonomia sugere ao profissional de saude dar
ao paciente a mais completa informacao possivel, com o propésito de promover a

compreensdo adequada do problema, condicdo fundamental para que o paciente



possa decidir. Além disso, o médico deve ajuda-lo a superar seus sentimentos de
dependéncia, equipando-o para hierarquizar suas preferéncias, para que ele
tenha liberdade para decidir (Urban, 2003).

Para a pessoa exercer sua autonomia, se sentir empoderada, ela precisa
de meios para que possibilitem alcangar seus interesses. Além do poder social, a
comunicacdo e o conhecimento sio elementos essenciais para que a pessoa
possa tomar alguma decisdo em seu proprio beneficio.

Os principios da beneficéncia e ndo-maleficéncia tém como referéncia os
preceitos éticos hipocraticos que nortearam a pratica médica por muitos anos.
Cabia ao médico a tomada de decisao tanto diagndstica como terapéutica. Porém
as pessoas comegaram a reconhecer o seu direito a autodeterminacédo e,
conseqglientemente, passaram a questionar atitudes paternalistas dos
profissionais de salde, além de fazer valer o direito de exercer sua autonomia.

O principio de respeito a autonomia contrapde-se ao paternalismo. O
limite entre a beneficéncia e o paternalismo ocorre quando o saber se transforma
em poder. Contudo, o cuidado ético deve ser paralelo ao cuidado terapéutico, e o
limite da beneficéncia é a autonomia, para que a agcdo ndo se tome paternalista
(Silva, 1997).

No Brasil, foi feito, recentemente, um estudo que concluiu que, entre 38
médicos responsaveis por pacientes com cancer avancado, apenas 31,6% deles
preferiam passar a informacao sobre progndstico fatal diretamente ao paciente;
nada menos que 63,1% dos entrevistados dessa amostra preferiam comunicar

essa informagdo somente a familia. Segundo a mesma pesquisa, € significativo o

namero de médicos que acreditam no paternalismo como forma de beneficéncia.



Nesses casos, a atitude paternalista surge, principalmente, quando 0s recursos
terapéuticos tornam-se nédo resolutivos (Trindade et al., 2007).

Os padrdes gerais de competéncia, considerados por Skell (1993), foram:
capacidade de chegar a uma decisdo com base em razfes racionais; capacidade
de chegar a um resultado razoavel por meio de uma deciséo; e capacidade de
tomar uma decisdo. Por conseguinte, para a pessoa ser competente na tomada
de deciséo sobre uma situacao, ela nédo precisa ser profissional e, sim, precisa ser
bem informada e ter escolaridade para entender. Enfim, estar empoderada, ser
essencialmente livre, ser verdadeiramente autbnoma.

Em relacdo ao prognéstico do céncer, 36,6% das pacientes ndo sabiam
como a doenca progride (questdo 12) e 16,6% n&o queriam saber tudo sobre a
doenca (questdo 13). Davey et al. (2003) constataram que os pacientes preferem
informacdes sobre prognéstico por escrito ao falado, por considerarem a
linguagem escrita mais positiva. Outro estudo, ao entrevistar 352 pacientes,
mostrou que quando se analisa qualidade e quantidade de informacdo, também
sobre progndstico, 90% dos pacientes preferem a qualidade e apenas 50% optam
pela quantidade (Kaplowitz et al., 2002).

Ao pesquisar 400 pacientes com céancer, Jones et al. (2006) concluiram
que eles gquerem informacfGes personalizadas, ao invés de informacdes de
folhetos explicativos, porque consideram muito importante a interacdo com o
meédico. Esses dados corroboram os achados do presente estudo, que mostraram
que das 63,4% das pacientes que queriam saber tudo sobre a patologia, 95,2%
delas queriam ser informadas pelo médico (questéo 14).

Ao se avaliar a comunicacdo entre médicos e pacientes na informacao

sobre progndstico, o estudo de Hagerty et al. (2005), com o objetivo de identificar



qual a preferéncia de 218 pacientes com cancer incuravel quanto ao processo de
discussdo do prognéstico da doenca, mostrou que de todos os doentes
estudados, 98% quiseram ser informados e preferiram ser abordados de forma
individualizada e realistica pelo oncologista quando a discussdo envolveu
progndstico.

Meredith et al. (1996) mostraram que 60% de 250 pacientes com cancer
entrevistados preferiam ser informados sobre a sua doenca pelo médico. Sobre o
seu diagndstico: 79% dos participantes do estudo queriam o0 maximo de
informacdo possivel; 96% tinham necessidade, ou a absoluta necessidade, de
saber de forma concreta se eles tinham céancer; 91% queriam saber se tinham
chance de cura; e 94% queriam saber sobre os efeitos colaterais do tratamento.

Outro estudo realizado com 617 pacientes mostrou que 84% das
pacientes consideraram como principal fonte de informacdo sobre sua doenca e
sobre opclOes terapéuticas o médico (Oskay-Ozcelik et al., 2007), dado
consistente com 0 nosso estudo. Yun et al. (2004) exploraram as razdes por essa
preferéncia em 380 pacientes com cancer, e observaram que 302 pesquisados
(79,5%) queriam ser informados pelo médico, e o fator mais importante foi que o
paciente considera o0 médico como a pessoa que mais entende da sua doenca e
que possui capacidade de explicar toda a situacéao.

Voogt et al. (2005), ao entrevistarem 125 pacientes com cancer incuravel,
constataram que a informacdo foi considerada de boa qualidade por 80% pias
enferma quando dada pelo oncologista; e por 63%, quando efetuada pelo
generaUste. Portanto, as pesquisas apontam que quando a informacéo é dada por

especialista o grau de satisfacdo da paciente € maior.



Esse mesmo estudo constatou que 70% das pacientes se sentem
adequadamente informadas sobre diagndstico e tratamento. No entanto, referiram
a falta de outras informacfes considerados também importantes em oncologia, ou
seja, apenas 10% das pacientes foram informadas sobre outros tépicos que
envolvem o curso da doenca, como sexualidade, eutandsia, medicina alternativa
e cuidados complementares (Voogt et al., 2005).

O presente estudo mostrou uma pequena diferenca entre a quantidade de
pacientes que queriam saber sobre o seu diagndstico e a quantidade de pacientes
que queriam saber como a doenca progride, 91.7% e 83,4%, respectivamente. No
entanto, uma paciente que quer saber sobre o0 seu diagndstico nédo
necessariamente quer saber sobre o seu progndstico (Miyata et al., 2005).

O médico tem o compromisso ético de informar adequadamente as suas
pacientes com cancer sobre o seu diagndstico, tratamento e progndstico,
respeitando aquelas pacientes que preferem nao ser informadas. Existem
situacfes em que a paciente nao deve ser informado da verdade, quando a
paciente ndo quer, de fato, ser informada e quando a informacéo tem o risco de
ser iatrogénica.

Os dados deste estudo estdo de acordo com a literatura, que mostra que
13% dos pacientes com doenca grave nao querem informacdes sobre sua
situacéo clinica (Jenkins et al., 2001; Voogt et al., 2005; Davidson & Mills, 2005;
Cox et al., 2006) e devem ser respeitados.

Um estwcjo multicéntrico sobre habilidades comunicativas dos clinicos,
que reuniu 2 331 pacientes, mostrou que 87% deles queriam todas as
informacdes posaMus sobre a doenca, independentemente do tipo de revelacao,

sendo as noticias boas ou mas (Jenkins et al., 2001). Cox et al. (2006), ao



avaliarem 394 pacientes com céancer, constataram que 87% também gostariam de
ser completamente informadas. Uma pesquisa brasileira mostrou que 94% e
92,3% dos pacientes desejam ser informados do diagndstico de céncer e de
imunodeficiéncia adquirida respectivamente (Gulinelli et al., 2004). Portanto, a
comunicacdo é o nucleo da habilidade clinica em oncologia (Zachariae et al.,
2003). Contudo, é importante perceber as preferéncias dos pacientes. A
linguagem ndo-verbal do doente pode ser identificada pelo fato dela ficar quieta,
indicando que, naquele momento, ela ndo quer se comunicar. Essa atitude pode
ser considerada uma forma de comunicacao.

No presente estudo, foi constatado que a idade e a extensdo da doenca
ndo repercutiram no grau de entendimento das pacientes sobre diagndstico e
tratamento. Das 65 pacientes que ndo tiveram dificuldade em entender o
diagndstico, 54 também nao tiveram dificuldade em entender sobre as opcdes de
tratamento e 50 responderam que queriam saber tudo sobre a doenca
independente da idade e extensdao da doenca. Ao se referir a extensao da
doenca, os achados sdo condizentes com os de Davidson & Mills (2005), os quais
investigaram 341 pacientes com céancer. No entanto, quando avaliaram a idade,
as pacientes mais jovens, com idade inferior a 45 anos, estas estavam mais
insatisfeitas com a comunicacdo sobre o diagndstico do que as pacientes mais
idosas (p<0,05), sobretudo pelo tempo dispensado na consulta e pela falta de
privacicfégle no local onde foram informadas sobre a doenca.

A poética € um campo fecundo entre as ciéncias da vida e as ciéncias
humana”, ¢ tem preocupacao com o bem-estar dos seres humanos, dos animais
e da natureza, de modo geral. Neste sentido, portanto, é possivel contextuatizar e

aplicar o Principialismo, a Bioética de Intervencdo, a Bioética de Protecdo e a



teoria da acdo comunicativa na andalise da relagdo do profissional de salde com a
paciente, ressaltando a importancia do dialogo e da argumentagcdo, a
responsabilidade do Estado e do profissional em oferecer protecédo e condicdes
no cuidado das pacientes oncoldgicas e a necessaria intervencdo publica dos
responsaveis para que todo o processo de prevencado e assisténcia ocorra de
forma satisfatéria.

A aplicabilidade da Bioética de Intervencdo, diferente do Principialismo,
ndo se esgota na abordagem dos conflitos da area biomédica, mas se estende ao
campo publico e social, delineando-se a partir do reconhecimento do contexto
social como campo de estudo e intervencéo bioéticos. Enfim, atua sobretudo na
esfera publica - como é o caso do HBDF, hospital onde a pesquisa foi
desenvolvida - com o objetivo de desenvolver politicas e tomadas de decisédo que
privilegiem o maior nimero de pessoas durante o maior espaco de tempo
possivel e que resulte nas melhores consequéncias (Garrafa & Porto, 2003b).

Ao se considerar a quantidade de pessoas que morrem por cancer
anualmente, e sabendo-se que o diagndstico precoce é a principal arma para a
cura, talvez um dos caminhos para a melhora dessa realidade esteja na Bioética
de Intervencdo, cuja forma mais adequada para sua aplicacdo pode ser a
conscientizacdo dos responsaveis pela saude no Estado, inserindo a bioética
como disciplina na formacao do politico, além de despertar o desenvolvimento de
atitudes responsaveis em todos os envolvidos com a saude.

A responsabilidade é essencial a ética. Para que haja responsabilidade e
capacidade de responder por algo, € necessaria a existéncia de um sujeito
consciente dos atos praticados, consciéncia no sentido de ser capaz de

reconhecer o bem e o mal, o certo e o errado (Jonas, 2006). A Etica da



responsabilidade pode ser aplicada na esfera publica, como dito anteriormente,
na responsabilidade do gestor publico com a saude dos cidadaos e, na esfera
privada, relacionada com a responsabilidade de cada pessoa com a sua propria
salde e do profissional de salde com os seus pacientes.

Ndo h& duvida de que, por influéncia da bioética, a relacdo entre
profissional de saude e paciente estd se modificando. Essas mudancas, apesar
de serem dificeis, sobretudo porque requerem didlogo, argumentacéo, respeito e
obrigacdes, se traduzem no éxito dessa relacéo.

A discussdao envolvendo aspectos técnicos e éticos contribui
sobremaneira para a boa pratica da medicina. A paciente, embora leiga nos
aspectos cientificos da salde, ndo é passiva e, geralmente, mostra-se receptiva
as determinacfes médicas. Ela tem seus proéprios valores e, mesmo nao
atendendo ao que seria desejavel em uma analise racional ditada pelos
conhecimentos técnicos e cientificos da medicina, esses valores devem ser
reconhecidos como validos (Meira, 2004).

A autonomia e a alteridade, ou seja, a percepcao e o reconhecimento do
outro, sdo condi¢cdes necessarias ao agir comunicativo. A teoria da acao
comunicativa oferece idéias que podem contribuir na relagcdo profissional de
salde e paciente na medida em que fornece as bases para uma comunicacao
que visa ao entendimento mutuo. Em termos educacionais, a aplicabilidade da
teoria da acdo comunicativa nos curriculos de graduacdo estaria diretamente
ligada ao exercicio do didlogo e ao desenvolvimento da competéncia
comunicativa dos futuros profissionais de saude.

O estudo mostrou que 54,2% das pacientes entendem as informacdes

dadas sobre o seu diagndstico e tratamento, e 63,4% das doentes sabem o



prognéstico da sua doenca. Menos de 10% das estudadas ndao querem mais
informacdes, e devem ser respeitadas. No entanto, para quase 40% das
pesquisadas, existe algum problema na comunicacdo com o médico sobre o
processo que envolve o cancer que merece ser refletido e corrigido.

Uma pesquisa com 159 participantes com a finalidade de testar diferentes
estilos de comunicacdo do médico de transmitir uma ma noticia aos pacientes
mostrou que os diferentes modos de se dar uma ma noticia evocaram diferentes
percepcOes, diferentes satisfacfes e diferentes emogdes nas participantes do
estudo (Mast et al., 2005). Neste trabalho, elas evidenciaram que a comunicacao
centrada na paciente foi menos emocional, menos dominante, mais apropriada
em fornecer as informacOes e mais expressiva em oferecer esperancga, além de
proporcionar maior satisfagcdo da paciente com a consulta e diminuir as emocdes
negativas.

Outros estudos apontaram que o tipo de comunicacdo que resultou em
maior contentamento da paciente foi o modelo comunicacional, que sugere
estabelecer uma relagcdo empatica e participativa do médico e oferece ao paciente
a possibilidade de decidir na escolha do tratamento pelo dialogo (Emanuel &
Emanuel, 1992). De acordo com Mast et al. (2005), Davidson & Mills (2005) e Rao
et al. (2007), a comunicacgdo centrada na paciente é, de fato, a mais adequada,
quando comparada com a comunicacdo centrada na doenca e a centrada na
emocap, porque proporciona troca de informacdes, idéias e preferéncias.
Considerando as preferéncias demonstradas por essas pacientes, sob a 6ptica do
Principialismo, o principio da beneficéncia pode ser aplicado, entendido como
uma acao que tem o proposito de beneficiar outras pessoas, promovendo seus

interesses legitimos e importantes. Além disso, argumenta, também, que o melhor



interesse do paciente esta intimamente ligado a suas preferéncias, logo,
respeitando a autonomia da pessoa.

Concernente ao questionario respondido por médicos, constatou-se que
93,4% dos participantes tém mais de 10 anos de formados. A ginecologia
oncolégica e a mastologia sdo areas que exigem formacdo especializada e
treinamento, por conseguinte € natural encontrar médicos com mais tempo de
formados.

A questdo de género influenciando a relacdo do profissional com a
paciente, segundo o estudo realizado por Roter & Hall (2004), ndo mostrou
qualquer diferenca significativa, exceto na duracdo das consultas das médicas,
que foram 10 minutos mais longas quando comparada com a dos médicos.

Ao se questionar os médicos sobre o quanto é falado a paciente a
respeito do diagndstico (questdo 1), observou-se que 30% (9) dos pesquisados
informam o que consideram importante, ou seja, trata-se de um comportamento
que valoriza o principio da beneficéncia, no sentido de agir no melhor interesse do
paciente, de acordo com o que ele considera importante. Devemos observar que
essa resposta também pode refletir uma acdo paternalista. O profissional de
salde, ao definir o que é importante para o paciente, sem perceber 0 que este
gostaria de saber, compromete a sua autonomia, negando autoridade ao paciente
para tomar as suas proprias decisbes. Para o médico prestar assisténcia
beneficente a paciente, o que ajuda a determinar um beneficio médico é o
reconhecimento das preferéncias da paciente.

Oito profissionais perguntam o que a paciente quer saber (26,7%),
mostrando estar preocupados com ela e que respeitam sua autonomia. Conforme

Urban (2003), a autonomia exprime a liberdade de a pessoa saber ou ndo saber o



que diz respeito a sua saude, além de exprimir o privilégio de ser o dono de seu
itinerario de saude.

O estudo mostrou que os médicos ndo tém dificuldade em informar a
doente o seu diagndstico, embora de formas diferentes, predominando o padréo
objetivo de Engelhardt (1998) e o estilo centrado na doenca de Mast et al. (2005).
Corroborando os nossos achados, Baile et al. (2000) mostraram que a discusséao
sobre diagndstico é tida como dificil apenas para 4% de 500 médicos oncologistas
entrevistados.

Schofield et al. (2001) entrevistaram 123 médicos oncologistas
australianos a respeito do quanto de informagdo sobre o diagnéstico eles
oferecem a seus pacientes. Constataram que 69% informam tudo sobre a doenca,
26% informam uma quantidade moderada e 1% ndo informam nada. Nosso
estudo constatou que 43,3% dos médicos pesquisados também informam a
paciente tudo sobre o diagndstico, porém 25% a menos ao se comparar com o
estudo acima.

Ao se analisar o quanto o médico fala a paciente sobre suas
possibilidades terapéuticas (questdo 2), a maioria informa tudo sobre as
possibilidades terapéuticas - ou seja, 63,4% dos profissionais - proporcionando
condicbes para a paciente participar da tomada de decisdo sobre a sua vida.
Quatro dos médicos afirmaram perguntar se a paciente quer saber sobre suas
possibilidades terapéuticas (13,3%) e sete informam apenas o que tém disponivel
no servico (23,3%), provavelmente para ndo oferecer falsas expectativas a
paciente ao se comparar o que € mais indicado com o que esta disponivel.

O profissional tem a responsabilidade de informar o tratamento e, para a

paciente que nao quer se tratar, os riscos do nao-tratamento. Assim, a obrigacao



de informar os riscos de nao realizar um tratamento assemelha-se a obrigacéao, ja
consolidada, de comunicar as alternativas possiveis a um procedimento que esta
sendo proposto (Beauchamp & Childress, 2002).

Ao paciente deve ser dada tanta informacdo quanto se faca necessaria
para uma tomada de decisdo razoavel sob o ponto de vista dele e ndo do médico.

Vinte e cinco médicos (83,3%) consideram importante a paciente escolher
seu tratamento e apenas cinco (16,7%) nao valorizam a participacdo da paciente
na escolha do seu tratamento (questdo 3). O principio da beneficéncia, se
exercido de forma absoluta, pode levar os profissionais de saude a atitude
paternalista, ou seja, a acdo do médico de ir contra as preferéncias da paciente
(Urban, 2003). Essa atitude pode se manifestar de diversas maneiras, como
superprotecao, autoritarismo e desqualificacdo da comunicacdo, configurando
assimetria na relacdo entre o profissional e o doente. A visdo de mundo ou o
referencial de vida do profissional ndo é suficiente como pardmetro para impor a
outrem a sua perspectiva. Portanto, o paciente tem o direito de ser informado
sobre a natureza dos tratamentos existentes para O seu caso, suas
consequéncias previsiveis e riscos eventuais.

Ocorreram trés situacbes que podem ser indicativas de atitude
paternalista dos médicos para com as pacientes. Na primeira, 30% dos médicos
responderam que informam o que consideram importante a paciente a respeito do
diagndstico. Na segunda, 23,3% dos pesquisados assinalaram que informam
apenas o que tem disponivel no servico sobre o tratamento. E na terceira, 16,7%
dos estudados referiram que ndo consideram importante a paciente escolher o
tratamento, talvez por acreditarem no comportamento paternalista como forma de

beneficéncia, de acordo com o que afirma Silva (1997).



A questdo 4, sobre se o médico fala a paciente de forma concreta que ela
estd fora de possibilidades terapéuticas e serd submetida apenas aos cuidados
paliativos, 17 (56,7%) responderam que ndo e 13 (43,3%) responderam que sim.

O fato de 56,7% dos médicos nao falarem a paciente que nao existe mais
tratamento para ela reflete uma atitude de protecdo, o exercicio do principio da
beneficéncia e, sobretudo, do principio da ndo-maleficéncia, que preconiza néao
infligir males ou danos intencionais aos outros. Esse principio é o mais
controverso de todos, porém a obrigacdo de ndo prejudicar os outros €, as vezes,
mais forte do que a obrigacdo de ajudar (Beauchamp & Childress, 2002). Por
conseguinte, a omissdo de uma informacdo pode redundar em beneficio e o
resultado pode se refletir no bem-estar da paciente no fim da sua vida.

Por outro lado, apesar de ser o momento mais dificil da relagcdo entre
profissional de saude e paciente, um estudo com 62 pacientes em cuidados
paliativos mostrou que 87,1% sabiam de seu diagndstico de cancer, apenas
38,7% participaram da tomada da decisao de parar de tratar com intuito curativo e
50% dos pactentes referiram o desejo de receber maiores informacdes sobre sua
condicdo (Diniz etalL, 2006).

Em outro estudo, ao analisar qual é a tarefa mais dificil de médicos
oncologistas na relagdo com os pacientes, 45,2%, 26,4% e 19,5% dos 500
especialistas entrevistados responderam, respectivamente, que sdao a abordagem
sobre os cuidados paliativos, sobre progndstico e sobre o fim da vida (Baile et ai,
2000).

A revelacao do progndstico em oncologia é considerada um dos aspectos
mais dificeis da préatica clinica. Gordon & Daugherty (2003), ao entrevistarem 13

oncologistas, descobriram que eles foram relutantes em revelar o progndstico aos



seus pacientes, pois acreditavam que isso compromete a relacdo entre o médico
e 0 paciente, além de tirar a esperanca dos doentes.

A questdo 5 refere-se ao que o médico sente diante da paciente em
cuidados paliativos, e 14 (46,6%) responderam frustracdo, provavelmente por
saberem que muitas mulheres, no Brasil, ndo precisavam passar por essa
situacdo tao grave e por perceberem, de forma concreta, a finitude da vida. Além
da frustracdo ocasionada pela situacdo clinica da enferma, ha a frustacdo devida
as condicbes de trabalho. Para o exercicio satisfatério da profissdo, o Estado tem
obrigacao de oferecer recursos para a prevencado do cancer, diagndstico precoce
e tratamento adequado. Cinco dos médicos consultados (16,7%) nao se envolvem
emocionalmente com a paciente, o que pode ser uma forma de se proteger diante
da gravidade do caso e 11 (36,7%) manifestaram que ficam tranquilos, talvez por
terem feito o que foi possivel.

Ao se questionar o que o médico fala a paciente sobre a evolugdo do
cancer (questdo 6), 50% dos profissionais informam toda a verdade, um (3,3%)
médico discute apenas com os familiares, seis (20%) responderam que
perguntam o que a paciente quer saber e oito (26,7%) informam apenas parte da
verdade. Para que a relacdo entre o médico e a paciente seja bem sucedida, faz-
se necessaria a veracidade. Ao se iniciar a relacdo, o paciente adquire o direito a
verdade no que se refere ao diagndstico, ao tratamento e ao progndstico, assim
como o médico tem o direito de receber informacgdes veridicas por parte da
paciente. O respeito a autonomia fornece a principal base justificadora das regras
de informacgéo, porém a forma como O paciente vai exercer a sua autonomia é
moldada pelo seu proprio contexto sociocultural, incluindo a religiosidade. O

respeito aos outros seres humanos inclui o respeito a liberdade. Qual o direito do



meédico de revelar uma informacéo a familia sem o consentimento do paciente? O
paciente autbnomo tem o direito moral de vetar o envolvimento da familia. Assim,
considera-se como medida mais apropriada indagar ao paciente o quanto ele
deseja envolver outras pessoas (Beauchamp & Childress, 2002).

Para a construcdo de relacdo satisfatéria entre o profissional de saude e
paciente, segundo Dyche (2007), faz-se necessario adquirir duas competéncias,
atitude humanistica integrada com a habilidade de comunicacédo. Ele considera
que a esséncia da atitude humanistica do profissional envolve o componente
cognitivo que se traduz no entendimento, o componente afetivo expresso pela
empatia e o componente comportamental manifesto pela versatilidade relacionai,
que, quando desenvolvidos, facilitam a construcédo da habilidade de se comunicar.

O que chama a atencéo na presente pesquisa é que se pode melhorar o
processo de comunicacdo da informacdo as pacientes com cancer ginecoldgico
ou mamario. Porém, a informacéo torna-se satisfatéria na medida em que todos
0s componentes envolvidos sejam claros e estejam dispostos ao entendimento,
reconhecendo a multidimensionalidade dos fenémenos que se referem a doenca,
a salde e aos sujeitos sociais afetados.

A forma adequada de comunicacao deve ser aprendida desde a formacéo
académica do profissional de saude para ser aplicada na pratica clinica. Sise et
al. (2006), ao entrevistarem 351 médicos, concluiram a importancia de um
treinamento para melhorar as habilidades de comunicacdo na pratica clinica.

A realidade concreta da saude esta ndo s6 na analise do relacionamento
interpessoal, mas, também, no acesso a saude. A Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, da UNESCO, sustenta, de forma clara, o acesso a

salde como um direito humano.



Diante da relevancia do tema, é necessario ter em mente que o controle
do cancer envolve aspectos amplos, desde questbes macro, de ordem politica,
econbmica e de programas publicos, até outras de ordem micro, de cunho
preventivo a terapéutico.

O planejamento e a execucdo politica de assisténcia médica a populacédo
podem ser realizados de maneira concreta por meio do monitoramento dos
indicadores dos marcadores epidemioldgicos, tais como incidéncia, taxa de
mortalidade e sobrevida em cinco anos. Nos ultimos 30 anos, surgiram a ultra-
sonografia, a tomografia computadorizada e a ressonadncia magnética, métodos
diagndsticos de ponta que, infelizmente, ainda ndo sdo acessiveis a populacéo
brasileira menos favorecida.

Para a promocdo do diagndstico precoce do cancer em um grande
contingente populacional, faz-se necessaria a aplicabilidade dos métodos de
rastreio ja existentes e consolidados como eficazes. Neste sentido, a Bioética de
Intervencdo preconiza que o Estado deva proporcionar todas as condicbes
necessarias e possiveis para uma administracdo responsavel da vida humana,
diminuindo o abismo entre a intencdo da acao e o resultado da acdao.

Uma das possibilidades de acdo - além de maior responsabilizacdo e
compromisso politico, administrativo e financeiro com os Programas ja existentes
via Sistema Unico de Saude - envolve realizacio de campanhas de abrangéncia
nacional de prevencéo dos canceres do colo do Gtero e mamario, que Sao 0s mais
freqlientes. O tema se refere ndo apenas a campanhas verticais direcionada as
mulheres na faixa entre 35 e 49 anos, mas ha de ter-se organicidade em
programas horizontais - permanentes e de longo prazo - que, na procura da

equidade, devem ser abertos a todas as faixas etarias e grupos sociais, de forma



que se possa ndo so diagnosticar aquela paciente com cancer invasor do colo do
utero mas, também, e principalmente, poder intervir de forma benéfica e precoce
nas lesbes precursoras do cancer.

Na Etica da Responsabilidade publica do Estado com o cidaddo, deve-se
ter um programa sustentado e, principalmente, organizado, com sintonia entre os
setores de saude de atendimento & populacéao.

Ao se considerar os cénceres que mais acometem as mulheres
brasileiras, mama e colo do uUtero, em ambos o0s casos pode-se diminuir a
incidéncia porque a colpocitologia, exame de rastreio para cancer do colo do
utero, reduz em 90% o risco de uma mulher morrer dessa neoplasia (DiSaia &
Creasman, 2007). No caso do cancer de mama, tem-se a mamografia como
instrumento de rastreio, porém nao acessivel a populacdo com nivel
socioecondmico baixo.

Quando se analisa em termos de custos financeiros diretos, o custo do
rastreamento populacional é inferior ao custo do tratamento radioterapico,
quimioterapico e cirdrgico. Existem, também, os custos indiretos, ocasionados
pela perda de produtividade dessas pacientes pela doenca e pela morte
prematura.

Portanto, a bioética pode atuar como instrumento eficaz para que essas
pacientes possam exercer a sua cidadania, ou seja, o direito a uma vida plena.
Nesta linha de pensamento e compromisso publico, a comunicacao da informacao
sobre diagndstico, tratamento e progndstico em oncologia podera transcorrer com
menor grau de sofrimento e maior satisfacdo das pessoas mais fragilizadas da
sociedade. Além disso, outro aspecto importante no processo comunicacional é o

reconhecimento da necessidade de se respeitar as diferencas, ou seja, tratar



diferente os desiguais, em virtude da existéncia de uma sociedade desigual, para
se alcancar objetivos iguais. Logo, a adequada comunicacdo publica e coletiva se
efetua juntamente com a capacidade de se contextualizar, também, cada caso de

acordo com cada situacao particular.



7. CONCLUSOES

A andlise e a discussdao dos dados obtidos na pesquisa sobre a
comunicacdo entre médicos e pacientes na informacdo sobre o diagndstico, o
tratamento e o progndstico de pacientes com cancer ginecoldégico ou mamario,
permitem apontar que esta € adequada em cerca de 60% das situacdes. No
entanto, para aproximadamente 40% das pacientes pesquisadas, existe algum
problema na comunicacao com o profissional de salude sobre todo o processo que
envolve o cancer. Pode-se inferir que existem alguns conflitos concernentes a
linglistica, & autonomia, a falta de empoderamento, a beneficéncia e a atitude
paternalista exercida pelo médico.

Podemos ainda concluir que:

1. Para 73,3% das pacientes a qualidade da primeira informacédo que receberam
a respeito do diagnéstico de cancer ginecolégico ou mamario foi negativa;

2. A reacdo de 83% das pacientes diante da primeira informacdo sobre o seu
diagndstico é de pavor e medo;

3. O entendimento a respeito do diagnéstico foi adequado para apenas 54,2% da
pesquisadas;

4. As pacientes almejam saber sobre as opcbes de tratamento em 83,3% dos
casos;

5. O entendimento sobre as opcbes terapéuticas ocorreu com 54,2% das
pacientes;

6. Consideram-se competentes para participar da tomada de decisdo sobre o seu

tratamento 53,4% das pacientes. Dessas pacientes, 25% nédo se sentem livres;



7. Existe conhecimento, por parte da paciente, de como o céancer progride
quando néo tratado, em 63,4% das participantes do estudo;

8. O desejo de saber tudo a respeito da doenca foi manifesta por 83,4% das
pesquisadas;

9. A idade e a extensdo da doenca nao influenciaram no entendimento das
pacientes sobre o seu diagnéstico, tratamento e prognéstico;

10. Ao se considerar pacientes alfabetizadas e nédo-alfabetizadas, observou-se
que nao houve comprometimento do seu entendimento a respeito do
diagndstico e do tratamento, porém houve influéncia na compreensao sobre o
progndstico, no conhecimento prévio da paciente sobre como o cancer
progride e no seu interesse em saber tudo sobre a doenca;

11. Todos os médicos pesquisados falam a paciente a respeito do diagndstico e
do tratamento, porém de formas diferentes;

12. A maioria dos médicos, 83,3% dos participantes, percebe a importancia da
participacdo da doente na tomada de decisdo sobre o seu tratamento, porém
16,7% demonstraram atitude paternalista;

13. Apenas a metade dos médicos pesquisados fala toda a verdade a paciente a
respeito do progndstico;

14. Diante de pacientes em cuidados paliativos, 46,6% dos médicos se sentem

frustrados e 36,7% tranquilos.
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9. ANEXOS

Anexo 1. Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da

UNESCO.

DECLARACAO UNIVERSAL SOBRE BIOETICA E DIREITOS HUMANOS1

Traducédo e revisdo final sob a responsabilidade da Catedra UNESCO
de Bioética da Universidade de Brasilia (UnB) e da Sociedade Brasileira
de Bioética (SBB).

Traducdo: Ana Tapajés e Mauro Machado do Prado
Revisdo: Volnei Garrafa

A Conferéncia Geral,

Consciente da capacidade exclusiva dos seres humanos de refletir sobre sua
propria existéncia e sobre o seu meio ambiente; de perceber a injustica; de evitar
0 perigo; de assumir responsabilidade; de buscar cooperacdo e de demonstrar o
sentido moral que da expresséao a principios éticos,

Refletindo sobre os rapidos avancos na ciéncia e na tecnologia, que
progressivamente afetam nossa compreensao da vida e a vida em si, resultando
em uma forte exigéncia de uma resposta global para as implicacfes éticas de tais
desenvolvimentos,

Reconhecendo que questdes éticas suscitadas pelos rapidos avancos na ciéncia
e suas aplicacbes tecnolbgicas devem ser examinadas com o devido respeito a
dignidade da pessoa humana e cumprimento e respeito universais pelos direitos
humanos e liberdades fundamentais,

Deliberando ser necesséario e oportuno que a comunidade internacional declare
principios universais que proporcionardo uma base para a resposta da
humanidade aos sempre crescentes dilemas e controvérsias que a ciéncia e a
tecnologia apresentam a raca humana e ao meio ambiente,

Recordando a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, de 10 de Dezembro
de 1948, a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos, adotada pela Conferéncia Geral da UNESCO, em 11 de Novembro de
1997 e a Declaracéo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos, adotada
pela Conferéncia Geral da UNESCO em 16 de Outubro de 2003,

Considerando o Pacto Internacional das Nagdes Unidas sobre os Direitos
Econbmicos, Sociais e Culturais e o Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e
Politicos, de 16 de Dezembro de 1966, a Convencdo Internacional das Nacdes
Unidas sobre a Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminagcdo Racial, de 21

1Adotada por aclamagio em 19 de outubro de 2005 pela 33*. Sessdo da Conferéncia Geral da UNESCO.



de Dezembro de 1965, a Convencédo das Nacdes Unidas sobre a Eliminacdo de
Todas as Formas de Discriminacdo contra as Mulheres, de 18 de Dezembro de
1979, a Convencao das Nacdes Unidas sobre os Direitos da Crianca, de 20 de
Novembro de 1989, a Convencdo das NacbGes Unidas sobre a Diversidade
Biologica, de 5 de Junho de 1992, os Parametros Normativos sobre a Igualdade
de Oportunidades para Pessoas com Incapacidades, adotados pela Assembléia
Geral das Nacbes Unidas em 1993, a Convencédo de OIT (n.° 169) referente a
Povos Indigenas e Tribais em Paises Independentes, de 27 de Junho de 1989, o
Tratado Internacional sobre Recursos Genéticos Vegetais para a Alimentacéo e a
Agricultura, adotado pela Conferéncia da FAO em 3 de Novembro de 2001 e que
entrou em vigor em 29 de Junho de 2004, a Recomendacédo da UNESCO sobre a
Importancia dos Pesquisadores Cientificos, de 20 de Novembro de 1974, a
Declaracdo da UNESCO sobre Raca e Preconceito Racial, de 27 de Novembro de
1978, a Declaracdo da UNESCO sobre as Responsabilidades das Geracdes
Presentes para com as Geracdes Futuras, de 12 de Novembro de 1997, a
Declaracdo Universal da UNESCO sobre a Diversidade Cultural, de 2 de
Novembro de 2001, o Acordo sobre os Aspectos dos Direitos de Propriedade
Intelectual Relacionados ao Comércio (TRIPS) anexo ao Acordo de Marrakech,
que estabelece a Organizacdo Mundial do Comércio, que entrou em vigor em 1
de Janeiro de 1995, a Declaracdo de Doha sobre o Acordo de TRIPS e a Saude
Publica, de 14 de Novembro de 2001, e outros instrumentos internacionais
relevantes adotados pela Organizacdo das Nacgdes Unidas e pelas agéncias
especializadas do sistema da Organizacdo das Nacdes Unidas, em particular a
Organizacdo para a Alimentacdo e a Agricultura da Organizacdo das Nacgdes
Unidas (FAO) e a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),

Observando, ainda, instrumentos internacionais e regionais no campo da bioética,
incluindo a Convencédo para a Protecdo dos Direitos Humanos e da Dignidade do
Ser Humano com respeito as Aplicacbes da Biologia e da Medicina: Convencéao
sobre Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho da Europa, adotada em 1997
e que entrou em vigor em 1999 e seus protocolos adicionais, bem como
legislacdo e regulamentagcdes nacionais no campo da bioética, codigos
internacionais e regionais de conduta, diretrizes e outros textos no campo da
bioética, tais como a Declaracdo de Helsinki, da Associacdo Médica Mundial,
sobre Principios Eticos para a Pesquisa Biomédica Envolvendo Sujeitos
Humanos, adotada em 1964 e emendada em 1975, 1989, 1993, 1996, 2000 e
2002, e as Diretrizes Eticas Internacionais para Pesquisas Biomédicas
Envolvendo Seres Humanos, do Conselho para Organizacbes Internacionais de
Ciéncias Médicas, adotadas em 1982 e emendadas em 1993 e 2002;

Reconhecendo que a presente Declaracdo deve ser interpretada de modo
consistente com a legislagdo doméstica e o direito internacional, em conformidade
com as regras sobre direitos humanos;

Tendo presente a Constituicdo da UNESCO, adotada em 16 de Novembro de
1945,

Considerando o papel da UNESCO na identificagdo de principios universais
baseados em valores éticos compartilhados para o desenvolvimento cientifico e
tecnolégico e a transformacdo social, de modo a identificar os desafios



emergentes em ciéncia e tecnologia, levando em conta a responsabilidade da
geracdo presente para com as geracOes futuras e que as questdes da bioética,
que necessariamente possuem uma dimensao internacional, devem ser tratadas
como um todo, inspirando-se nos principios ja estabelecidos pela Declaragcao
Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos e pela Declaragcao
Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos e levando em consideracéo
nao somente o atual contexto cientifico, mas também desenvolvimentos futuros,

Conscientes de que os seres humanos sdo parte integral da biosfera, com
um papel importante na protecdo um do outro e das demais formas de vida,
em particular dos animais,

Reconhecendo, com base na liberdade da ciéncia e da pesquisa, que o0s
desenvolvimentos cientificos e tecnolégicos tém sido e podem ser de grande
beneficio para a humanidade inter alia no aumento da expectativa e na melhoria
da qualidade de vida, e enfatizando que tais desenvolvimentos devem sempre
buscar promover o bem-estar dos individuos, familias, grupos ou comunidades e
da humanidade como um todo no reconhecimento da dignidade da pessoa
humana e no respeito universal e observancia dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais,

Reconhecendo que a saude nao depende unicamente dos desenvolvimentos
decorrentes das pesquisas cientificas e tecnoldgicas, mas também de
fatores psico-sociais e culturais,

Reconhecendo, ainda, que decisfes sobre questfes éticas na medicina, nas
ciéncias da vida e nas tecnologias associadas podem ter um impacto sobre
individuos, familias, grupos ou comunidades e sobre a humanidade como um
todo,

Tendo em mente que a diversidade cultural, como fonte de intercAmbio, inovagcao
e criatividade, é necessaria aos seres humanos e, nesse sentido, constitui
patriménio comum da humanidade, enfatizando, contudo, que nao pode ser
invocada a custa dos direitos humanos e das liberdades fundamentais,

Tendo em mente que a identidade de um individuo inclui dimensdes
bioldgicas, psicoldgicas, sociais, culturais e espirituais,

Reconhecendo que condutas cientificas e tecnoldgicas antiéticas jaA produziram
impacto especifico em comunidades indigenas e locais,

Convencida de que a sensibilidade moral e a reflexdo ética devem fazer parte
integral do processo de desenvolvimento cientifico e tecnoldégico e de que a
bioética deve desempenhar um papel predominante nas escolhas que precisam
ser feitas sobre as questdes que emergem de tal desenvolvimento,

Considerando o desejo de desenvolver novos enfoques relacionados a
responsabilidade social de modo a assegurar que 0 progresso da ciéncia e da
tecnologia contribua para a justica, a equidade e para o interesse da humanidade,



Reconhecendo que conceder atencdo a posicdo das mulheres € uma forma
importante de avaliar as realidades sociais e alcancar equidade,

Dando énfase a necessidade de reforcar a cooperacado internacional no campo da
bioética, levando particularmente em consideracdo as necessidades especificas
dos paises em desenvolvimento, das comunidades indigenas e das populactes

vulneraveis,

Considerando que todos os seres humanos, sem distingdo, devem se beneficiar
dos mesmos elevados padrdes éticos na medicina e nas pesquisas em ciéncias

da vida,

Proclama os principios a seguir e adota a presente Declaracao.

DISPOSICOES GERAIS

Artigo 1- Escopo - Alvo, propdésito

a) A Declaracdo trata das questdes éticas relacionadas a medicina, as
ciéncias da vida e as tecnologias associadas quando aplicadas aos seres
humanos, levando em conta suas dimensdes sociais, legais e ambientais.

b) A presente Declaracéao € dirigida aos Estados. Quando apropriado e
pertinente, ela também oferece orientacédo para decisGes ou praticas de
individuos, grupos, comunidades, instituicGes e empresas publicas e privadas.

Artigo 2 - Objetivos

Os objetivos desta Declaracéo sao:

(i)

(ii)

(iii)

(iv)

prover uma estrutura universal de principios e procedimentos
para orientar os Estados na formulacdo de sua legislacao,
politicas ou outros instrumentos no campo da bioética;

orientar as acdes de individuos, grupos, comunidades,
instituicdes e empresas publicas e privadas;

promover o respeito pela dignidade humana e proteger os
direitos humanos, assegurando o respeito pela vida dos seres
humanos e pelas liberdades fundamentais, de forma consistente
com a legislacdo internacional de direitos humanos;

reconhecer a importancia da liberdade da pesquisa cientifica e os
beneficios resultantes dos desenvolvimentos cientificos e
tecnoldgicos, evidenciando, a0 mesmo tempo, a necessidade de
que tais pesquisas e desenvolvimentos ocorram conforme os
principios éticos dispostos nesta Declaracdo e respeitem a



dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades
fundamentais;

(V) promover o didlogo multidisciplinar e pluralistico sobre questbes
bioéticas entre todos os interessados e na sociedade como um
todo;

(vi) promover o acesso equitativo aos desenvolvimentos médicos,

cientificos e tecnoldgicos, assim como a maior difusdo possivel e
0 rapido compartilhamento de conhecimento relativo a tais
desenvolvimentos e a participacdo nos beneficios, com particular
atencdo as necessidades de paises em desenvolvimento;

(vii) salvaguardar e promover 0s interesses das geracdes presentes e
futuras; e
(viii) ressaltar a importédncia da biodiversidade e sua conservacéo

como uma preocupacdo comum da humanidade.

PRINCIPIOS

Conforme a presente Declaracdo, nas decisbes tomadas ou préticas
desenvolvidas por aqueles a quem ela é dirigida, os principios a seguir devem ser
respeitados.

Artigo 3 - Dignidade Humana e Direitos Humanos

a) A dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais
devem ser respeitados em sua totalidade.

b) Os interesses e 0 bem-estar do individuo devem ter prioridade sobre o
interesse exclusivo da ciéncia ou da sociedade.

Artigo 4 - Beneficio e Dano

Os beneficios diretos e indiretos a pacientes, sujeitos de pesquisa e outros
individuos afetados devem ser maximizados e qualquer dano possivel a tais
individuos deve ser minimizado, quando se trate da aplicacdo e do avanco do
conhecimento cientifico, das praticas médicas e tecnologias associadas.

Artigo 5- Autonomia e Responsabilidade Individual

Deve ser respeitada a autonomia dos individuos para tomar decisfes, quando
possam ser responsaveis por essas decisfes e respeitem a autonomia dos
demais. Devem ser tomadas medidas especiais para proteger direitos e
interesses dos individuos ndo capazes de exercer autonomia.



Artigo 6 - Consentimento

a) Qualquer intervencdo médica preventiva, diagndstica e terapéutica s6 deve
ser realizada com o consentimento prévio, livre e esclarecido do individuo
envolvido, baseado em informacdo adequada. O consentimento deve, quando
apropriado, ser manifesto e poder ser retirado pelo individuo envolvido a qualquer
momento e por qualquer razdo, sem acarretar desvantagem ou preconceito.

b) A pesquisa cientifica s6 deve ser realizada com o prévio, livre, expresso e
esclarecido consentimento do individuo envolvido. A informacdo deve ser
adequada, fornecida de uma forma compreensivel e deve incluir os
procedimentos para a retirada do consentimento. O consentimento pode ser
retirado pelo individuo envolvido a qualquer hora e por qualquer razdo, sem
acarretar qualquer desvantagem ou preconceito. Excecdes a este principio
somente devem ocorrer quando em conformidade com os padrdes éticos e legais
adotados pelos Estados, consistentes com as provisdes da presente Declaracéao,
particularmente com o Artigo 27 e com os direitos humanos.

C) Em casos especificos de pesquisas desenvolvidas em um grupo de
individuos ou comunidade, um consentimento adicional dos representantes legais
do grupo ou comunidade envolvida pode ser buscado. Em nenhum caso, o
consentimento coletivo da comunidade ou o consentimento de um lider da
comunidade ou outra autoridade deve substituir o consentimento informado
individual.

Artigo 7 - Individuos sem a capacidade para consentir

Em conformidade com a legislacdo, protecdo especial deve ser dada a individuos
sem a capacidade para fornecer consentimento:

a) a autorizacdo para pesquisa e pratica médica deve ser obtida no melhor
interesse do individuo envolvido e de acordo com a legislacdo nacional. Nao
obstante, o individuo afetado deve ser envolvido, na medida do possivel, tanto no

processo de decisédo do consentimento assim como no de sua retirada;

b) a pesquisa s6 deve ser realizada para o beneficio direto a saude do individuo
envolvido, estando sujeita a autorizacdo e as condicdes de protecdo prescritas
pela legislagdo e caso ndo haja nenhuma alternativa de pesquisa de eficacia
comparavel que possa incluir sujeitos de pesquisa com capacidade para fornecer
consentimento. Pesquisas sem potencial beneficio direto a salde s6 devem ser
realizadas excepcionalmente, com a maior restricdo, expondo o individuo apenas
a risco e desconforto minimos e quando se espera que a pesquisa contribua com
0 beneficio a saude de outros individuos na mesma categoria, sendo sujeitas as
condicbes prescritas por lei e compativeis com a protecdo dos direitos humanos
do individuo. A recusa de tais individuos em participar de pesquisas deve ser
respeitada.



Artigo 8 - Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela Integridade
Individual

A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideracdo na aplicacdo e no
avanco do conhecimento cientifico, das praticas médicas e de tecnologias
associadas. Individuos e grupos de vulnerabilidade especifica deveriam ser
protegidos e a integridade individual de cada um deve ser respeitada.

Artigo 9 - Privacidade e Confidencialidade

A privacidade dos individuos envolvidos e a confidencialidade de suas
informacgdes devem ser respeitadas. Com esforco maximo possivel de protecao,
tais informacfes ndo devem ser usadas ou reveladas para outros propdsitos que
ndo aqueles para os quais foram coletadas ou consentidas, em consonancia com
o direito internacional, em particular com a legislacado internacional sobre direitos
humanos.

Artigo 10 - Igualdade, Justica e Equidade

A igualdade fundamental entre todos os seres humanos em termos de dignidade
e de direitos deve ser respeitada de modo que todos sejam tratados de forma
justa e equitativa.

Artigo 11 - N&o-Discriminacéo e Nao-Estigmatizacéo

Nenhum individuo ou grupo deve ser discriminado ou estigmatizado por qualquer
razdo, o que constituiria violacdo a dignidade humana, aos direitos humanos e
liberdades fundamentais.

Artigo 12 - Respeito pela Diversidade Cultural e pelo Pluralismo

A importancia da diversidade cultural e do pluralismo deve receber a devida
consideracdo. Todavia, tais consideragcfes nao devem ser invocadas para violar a
dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais nem os
principios dispostos nesta Declaracdo, ou para limitar seu escopo.

Artigo 13 - Solidariedade e Cooperacéao

A solidariedade entre os seres humanos e cooperacao internacional para este fim
devem ser estimuladas.

Artigo 14 - Responsabilidade Social e Saude

a) A promocao da saude e do desenvolvimento social para a sua populagéo é
objetivo central dos governos, partilhado por todos os setores da sociedade.

b) Considerando que usufruir o mais alto padrédo de saude atingivel € um dos
direitos fundamentais de todo ser humano, sem distincdo de raca, religido,



conviccdo politica, condicdo econdmica ou social, o progresso da ciéncia e da
tecnologia deve ampliar.

U]

(i)
(iii)
(iv)

v)

O acesso a cuidados de saude de qualidade e a
medicamentos essenciais, incluindo especialmente
aqueles para a saude de mulheres e criancas, uma vez

que a saude é essencial a vida em si e deve ser
considerada como um bem social e humano;

0 acesso a nutricdo adequada e agua de boa qualidade;
a melhoria das condi¢cfes de vida e do meio ambiente;

a eliminacdo da marginalizacdo e da exclusdo de individuos
por qualquer que seja 0 motivo; e

a reducdo da pobreza e do analfabetismo.

Artigo 15 - Compartilhamento de Beneficios

a)

b)

Os beneficios resultantes de qualquer pesquisa cientifica e suas
aplicacdes devem ser compartilhados com a sociedade como um todo e no
ambito da comunidade internacional, em especial com paises em
desenvolvimento. Para dar efeito a esse principio, os beneficios podem
assumir quaisquer das seguintes formas:

(i)

(i)
(iii)

(iv)
(V)

(vi)
(vii)

ajuda especial e sustentavel e reconhecimento dos individuos e
grupos que tenham participado de uma pesquisa;

acesso a cuidados de saude de qualidade;

oferta de novas modalidgdes diagnosticas e terapéuticas ou de
produtos resultantes da pesquisa;

apoio a servicos de saude;

acesso ao conhecimento cientifico e tecnoldgico;

facilidades para geracdo de capacidade em pesquisa; e

outras formas de beneficio coerentes com os principios dispostos na

presente Declaracao.
Os beneficios ndo devem constituir inducdo inadequada para estimular a
participacdo em pesquisa.

Artigo 16 - Protegendo as GeracgOes Futuras

O impacto das ciéncias da vida sobre geracdes futuras, incluindo sobre sua
constituicdo genética, deve ser devidamente considerado.



Artigo 17 - Protecédo do Meio Ambiente, da Biosfera e da Biodiversidade

Devida atencdo deve ser dada a inter-relacdo de seres humanos com outras
formas de vida, a importancia do acesso e utilizacdo adequada de recursos
biolégicos e genéticos, ao respeito pelo conhecimento tradicional e ao papel dos
seres humanos na protecdo do meio ambiente, da biosfera e da biodiversidade.

APLICACAO DOS PRINCIPIOS

Artigo 18 - Tomada de Deciséo e o Tratamento de Questbes Bioéticas

a) Devem ser promovidos o profissionalismo, a honestidade, a integridade e a
transparéncia na tomada de decisdes, em particular na explicitacdo de todos os
conflitos de interesse e no devido compartilhamento do conhecimento. Todo
esforco deve ser feito para a utilizagdo do melhor conhecimento cientifico e
metodologia disponiveis no tratamento e constante revisdo das questdes
bioéticas.

b) Os individuos e profissionais envolvidos e a sociedade como um todo
devem estar incluidos regularmente num processo comum de diadlogo.

C) Deve-se promover oportunidades para o debate publico pluralista,
buscando-se a manifestacdo de todas as opinides relevantes.

Artigo 19- Comités de Etica

Comités de ética independentes, multidisciplinares e pluralistas devem ser
instituidos, mantidos e apoiados em nivel adequado com o fim de:

0] avaliar questdes éticas, legais, cientificas e sociais relevantes
relacionadas a projetos de pesquisa envolvendo seres humanos;

(i) prestar aconselhamento sobre problemas éticos em situacdes
clinicas;

(i)  avaliar os desenvolvimentos cientificos e tecnoldgicos, formular
recomendacdes e contribuir para a elaboragcdo de diretrizes sobre
temas inseridos no ambito da presente Declaracao; e

(iv)  promover o debate, a educacédo, a conscientizagcdo do publico e o
engajamento com a bioética.

Artigo 20 - Avaliacdo e Gerenciamento de Riscos

Deve-se promover a avaliagdo e o0 gerenciamento adequado de riscos com
relacdo a medicina, as ciéncias da vida e as tecnologias associadas.



Artigo 21 - Praticas Transnacionais

a) Os Estados, as instituicdes publicas e privadas, e os profissionais
associados a atividades transnacionais devem empreender esforcos para
assegurar que qualquer atividade no escopo da presente Declaracado, que seja
desenvolvida, financiada ou conduzida de algum modo, no todo ou em parte, em
diferentes Estados, seja coerente com os principios da presente Declaracéo.

b) Quando a pesquisa for empreendida ou conduzida em um ou mais Estados
[Estado(s) hospedeiro(s)] e financiada por fonte de outro Estado, tal pesquisa
deve ser objeto de um nivel adequado de revisdo ética no(s) Estado(s)
hospedeiro(s) e no Estado no qual o financiador esti localizado. Esta revisédo
deve ser baseada em padrbBes éticos e legais consistentes com 0s principios
estabelecidos na presente Declaracao.

C) Pesquisa transnacional em saude deve responder as necessidades dos
paises hospedeiros e deve ser reconhecida sua importancia na contribuicdo para
a reducdo de problemas de saude globais urgentes.

d) Na negociacdo de acordos para pesquisa, devem ser estabelecidos os
termos da colaboracdo e a concordancia sobre os beneficios da pesquisa com
igual participacdo de todas as partes na negociacao.

e) Os Estados devem tomar medidas adequadas, em niveis nacional e
internacional, para combater o bioterrorismo, o trafico ilicito de 6rgaos, tecidos e
amostras, recursos genéticos e materiais genéticos.

PROMOGCAO DA DECLARACAO

Artigo 22 - Papel dos Estados

a) Os Estados devem tomar todas as medidas adequadas de carater legislativo,
administrativo ou de qualquer outra natureza, de modo a implementar os
principios estabelecidos na presente Declaracdo e em conformidade com o direito
internacional e com os direitos humanos. Tais medidas devem ser apoiadas por
acOes nas esferas da educacéo, formacao e informacéo ao publico.

b) Os Estados devem estimular o estabelecimento de comités de ética
independentes, multidisciplinares e pluralistas, conforme o disposto no Artigo 19.

Artigo 23 - Informacado, Formacdo e Educagdo em Bioética

a) De modo a promover os principios estabelecidos na presente Declaragao
e alcancar uma melhor compreensdo das implicacfes éticas dos avancos
cientificos e tecnolégicos, em especial para os jovens, os Estados devem envidar



(aplicar com empenho, dedicar-se com afinco; empenhar-se, esforcar-se, aplicar-
se) esforcos para promover a formacdo e educacdo em bioética em todos os
niveis, bem como estimular programas de disseminacdo de informacdo e
conhecimento sobre bioética.

b) Os Estados devem estimular a participacdo de organizacdes
intergovernamentais internacionais e regionais e de organizacbes nao-
governamentais internacionais, regionais e nacionais neste esforco.

Artigo 24 - Cooperacao Internacional

a) Os Estados devem promover a disseminagéo internacional da informacao
cientifica e estimular a livre circulagdo e o compartilhamento do conhecimento
cientifico e tecnoldgico.

b) Ao abrigo da cooperacdo internacional, os Estados devem promover a
cooperacdo cultural e cientifica e estabelecer acordos bilaterais e multilaterais que
possibilitem aos paises em desenvolvimento construir capacidade de participacao
na geracdo e compartilhamento do conhecimento cientifico, do know-how
relacionado e dos beneficios decorrentes.

C) Os Estados devem respeitar e promover a solidariedade entre Estados,
bem como entre individuos, familias, grupos e comunidades, com atencéao
especial para aqueles tomados vulneraveis por doenca ou incapacidade ou por
outras condic¢des individuais, sociais ou ambientais e aqueles individuos com
maior limitacdo de recursos.

Artigo 25 - Acédo de acompanhamento pela UNESCO

a) A UNESCO promoverd e disseminard o0s principios da presente
Declaragé@o. Para tanto, a UNESCO buscari e o apoio e assisténcia do Comité
Intergovemamental de Bioética (IGBC) e do Comité Internacional de Bioética
(IBC).

b) A UNESCO reafirmara seu compromisso em tratar de bioética e em
promover a colaboracéo entre o IGBC e o IBC.
CONSIDERACOES FINAIS

Artigo 26 - Inter-relagdo e Complementaridade dos Principios

A presente Declaracdo deve ser considerada em sua totalidade e seus principios
devem ser compreendidos como complementares e inter-relacionados. Cada
principio deve ser interpretado no contexto dos demais, de forma pertinente e
adequada a cada circunstancia.

Artigo 27 - Limitacdes a Aplicacdo dos Principios



Se a aplicacdo dos principios da presente Declaracao tiver que ser limitada, tal
limitacdo deve ocorrer em conformidade com a legislacado, incluindo a legislacéo
referente aos interesses de seguranca publica para a investigacdo, constatacao e
acusacao por crimes, para a protecdao da saude publica ou para a protecao dos
direitos e liberdades de terceiros. Quaisquer dessas legislacbes devem ser
consistentes com a legislacéo internacional sobre direitos humanos.

Artigo 28 - Recusa a atos contrarios aos direitos humanos, as liberdades
fundamentais e dignidade humana

Nada nesta Declaracdo pode ser interpretado como podendo ser invocado por
qualquer Estado, grupo ou individuo, para justificar envolvimento em qualquer
atividade ou pratica de atos contrarios aos direitos humanos, as liberdades
fundamentais e a dignidade humana.



GOVERNO DO DISTRITO FEDERAL
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE

COMITE DE ETICA EM PESQUISA Y cron
"provacéao do projeto de pesquisa. NO
Carta ,
NQ167/2005 -CEP/SES Brasilia. 14 de marco de 2005.
Senhor (a)

Walquiria Quida Salles Pereira Primo
SHIS QI 21 Conjunto 4 Casa 7

Lago Sul-DF

71.655-240

Assunto: encaminhamento do Parecer 028/2005
Senhor (a) Pesquisador (a),

Encaminhamos a V. Sa. o Parecer N° 028/2005 referente ao projeto de pesquisa
“Estudo da comunica¢do entre Meédicos e Pacientes na informacdo sobre o
diagnéstico, o tratamento e progndéstico das pacientes com cancer ginecologico e
mamario: Analise Bioética.” aprovado por este Comité de Etica em Pesquisa, por dois
anos.

Na oportunidade, destacamos os Incisos IX.1 e IX.2 da Resolu¢cdo 196/96
CNS/MS concernentes as responsabilidades do pesquisador no desenvolvimento do
projeto.

Informamos que sera encaminhada correspondéncia a Diretoria de Promogdo e
Assisténcia a Saude (DIPAS) e a Dire¢do do (a) HBDF/SES para conhecimento da
aprovacdo do projeto.

Ressaltamos que a conduta do pesquisador, assim como O Seu acesso a
unidade de salde devem seguir as normas ¢ 0s procedimentos preconizados pela
Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal. O pesquisador deve se
apresentar ao diretor da unidade de salde para os procedimentos administrativos

necessarios.

Atenciosamente.

Maria RitaVVCarvalho Garbi Novaes
Comité de Etica em Pesquisa/SES-DF
ACoordenadora

Brasiiia - (Patrimbnio CuCturafcfa Humanidade



Titulo: “ESTUDO DA COMUNICACAO ENTRE MEDICOS E PACIENTES NA
INFORMACAO SOBRE O DIAGNOSTICO, O TRATAMENTO E O
PROGNOSTICO DAS PACIENTES COM CANCER GINECOLOGICO E
MAMARIO: ANALISE BIOETICA”

Pesquisadora: Walquiria Quida Salles Pereira Primo (Fone: 3366-4861)

Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF: FONE: 3325-4955

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolucéo 196/96 CNS/MS)

Eu estou sendo convidada a participar do estudo intitulado “ESTUDO DA
COMUNICACAO ENTRE MEDICOS E PACIENTES NA INFORMA(}AO SOBRE
O DIAGNOSTICO, O TRATAMENTO E O PROGNOSTICO DAS PACIENTES
COM CANCER GINECOLOGICO E MAMARIO: ANALISE BIOETICA”. Estou
sendo informada individualmente, da origem, dos objetivos, da nao
obrigatoriedade de participar da pesquisa, do sigilo no uso das informacdes e que
0 estudo consiste em responder um questionario. Estd sendo também explicado
que o presente trabalho tem por objetivo estudar a comunicacdo entre médicos e
pacientes na informacédo sobre o diagndstico, o tratamento e o prognéstico das
pacientes com cancer ginecolégico e mamario e com essas informacdes melhor
nos compreender e oferecer um atendimento dentro das nossas expectativas. O
questionario sera sobre como me foi passada a informacdo do meu diagndstico,
do meu tratamento e da evolucdo da minha doenca. Estou também sendo
informada:

1. que as informacfes obtidas serdo confidenciais e usadas sem que 0 seu home
ou identidade seja revelado;

2. que nao terei nenhum prejuizo no meu tratamento caso ndo queira responder
ao questionario;

3. sobre o direito e a liberdade de interromper a entrevista sobre o questionario a
qualquer momento e deixar de participar deste estudo, sem que isto traga

prejuizo ao meu tratamento;



4. que a pesquisa sera suspensa imediatamente se houver algum risco ou dano
a minha saude;

5. que ndo terei nenhum gasto financeiro.

Brasilia,

Paciente ou responsavel legal Testemunha - Identidade

Pesquisadora: Walquiria Quida Salles Pereira Primo



UNIVERSIDADE DE BRASILIA

FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE

NUCLEO DE ESTUDOS E PESQUISAS EM BIOETICA
QUESTIONARIO

Idade: Grau de escolaridade:

Estado civil:

Diagnostico:

Procedéncia do encaminhamento:

Estadiamento Clinico:

Tratamento proposto:

Tratamento realizado:

Vocé deve circular a resposta que melhor corresponde ao que vocé pensa e
sente.
1. Vocé sabe porque foi encaminhada ao Hospital de Base?

( ) ndo

() sim

2. Vocé sabe o que significa a palavra oncologia?

( ) ndo

()sim

3. Vocé quis ou quer saber o nome da sua doencga?
() nédo

() sim

4. Como vocé considera a qualidade da primeira informacédo que recebeu
sobre o seu diagnoéstico?

( ) péssima

( ) sofrivel

( ) regular



() boa

( ) excelente

5. O que vocé sentiu quando foi lhe dada a primeira informagéo sobre o seu
diagnostico?

( ) pavor

( ) medo

( ) indiferenca

() tranquilidade

( ) satisfacao

6. Qual a dificuldade de entendimento que vocé sentiu no momento em que
0 médico do HBDF falou de novo sobre o seu diagnoéstico?

( ) Ele ndo falou nada

( ) Ele falou usando termos dificeis (termos técnicos)

( ) Vocé prestou atencédo, mas o médico nao falou claro (sem termos técnicos)
( ) Ele falou claro, mas vocé néo prestou atencao

( ) Vocé nao teve nenhuma dificuldade

7.0 que vocé entendeu sobre a sua doenca?
( ) Nao entendeu nada

( ) Vocé nao quis entender

( ) Entendeu apenas que é grave

( ) Entendeu apenas que estou doente

( ) Entendeu tudo que foi explicado

8. Vocé quer saber sobre as opc¢des de tratamento que existem para a sua

doenca?
( ) ndo
() sim

9. Qual a dificuldade de entendimento que vocé sentiu no momento em que

o0 médico falou sobre as opc¢des de tratamento, que existiam no seu caso?

( ) Ele ndo falou nada

( ) Ele falou usando termos dificeis (termos técnicos)



( ) Vocé prestou atencdo, ma$ o médico nao falou claro (sem termos técnicos)
( ) Ele falou claro, mas vocé néo prestou atencéo

( ) Vocé nao teve nenhuma dificuldade

10. Vocé se considera competente, ou seja, capaz de decidir sobre o seu

tratamento?

( ) ndo

() sim

11. Vocé se sente livre para escoHier o seu tratamento?
( ) ndo

() sim

12. Vocé sabe como a sua doencga progride, quando néo tratada?
( ) ndo

() sim

13. Vocé quer saber tudo sobre a sua doenca?

( ) ndo

() sim

14. Caso sua resposta seja sim na pergunta anterior, por gquem, Vvocé
gostaria de saber mais a respeito da sua doenca?

( ) pelo médico
( ) pelos familiares
( ) por um amigo

() peteMératiira



Anexo 5 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do médico

Titulo: “ESTUDO DA COMUNICACAO ENTRE MEDICOS E PACIENTES NA

INFORMACAO SOBRE O DIAGNOSTICO, O TRATAMENTO E O

PROGNOSTICO DAS PACIENTES COM CANCER GINECOLOGICO E

MAMARIO: ANALISE BIOETICA"

Pesquisadora: Walquiria Quida Salles Pereira Primo (Fone: 3366-4861)

Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF: FONE: 3325-4955

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Resolucao 196/96 CNS/MS)

Os estou sendo convidado a participar do estudo intitulado “ESTUDO DA

COMUNICAQAO ENTRE MEDICOS E PACIENTES NA INFORMACAO SOBRE

O DIAGNOSTICO, O TRATAMENTO E O PROGNOSTICO DAS PACIENTES

COM CANCER GINECOLOGICO E MAMARIO: ANALISE BIOETICA”. Estou

sendo informado, individualmente, da origem, dos objetivos, da nao

obrigatoriedade de participar da pesquisa, do sigilo no uso das informacdes e que

0 estudo consiste em responder um questionario com seis perguntas, auto-

aplicaveis. O presente trabalho tem por objetivo estudar a comunicacao entre nés

e as pacientes na informacdo sobre o diagndstico, o tratamento e o progndstico

das pacientes com cancer ginecolégico e mamario e com essas informacoes

melhor compreendé-las e oferecer um atendimento dentro das expectativas delas.

0 questionario é sobre como é dada a informacao sobre o diagndstico de céancer

as pacientes, como é discutido o tratamento e como é abordada a evolucédo do

cancer as pacientes. Estou sendo informado (a):

1 que as informacdes obtidas serdo confidenciais;

2 que nao terei nenhum prejuizo caso ndo queira responder ao questionario;

3 sobre o direito e a liberdade de interromper a entrevista sobre o questionario a

qualquer momento e deixar de participar deste estudo;

4 que a pesquisa serd suspensa imediatamente se houver algum risco ou dano
a mim e/ou minha paciente;

5 que nao terei nenhum gasto financeiro.

Brasilia, Pesquisado médico:

Pesquisadora: Walquiria Quida Salles Pereira Primo



Anexo 6. Questionario do médico.

UNIVERSIDADE DE BRASILIA

FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE

NUCLEO DE ESTUDOS E PESQUISAS EM BIOETICA
QUESTIONARIO

Data: Ano de formatura:

Género: Especialidade:

1.0 quanto vocé fala € sua paciente sobre o seu diagndstico?

( ) nada

( ) informo apenas aos familiares

() informo o que considero importante

( ) pergunto o que a paciente quer saber

() informo tudo sobre o seu diagndstico

2. O quanto vocé fala a sua paciente sobre as suas as possibilidades
terapéuticas?

( ) nada

( ) discuto apenas com os familiares

( ) pergunto se a paciente quer saber

( ) informo apenas o que tem disponivel no servico

( ) informo tudo sobre as suas possibilidades terapéuticas

3. Vocé considera importante a paciente escolher o seu tratamento?

( ) nédo
( )sim

4. Vocé fala a paciente, de maneira concreta, que ela esta fora de
possibilidades terapéuticas, e sera submetida apenas aos cuidados
paliativos?

( ) ndo

() sim



5. Como vocé se sente diante da paciente em cuidados paliativos?
( )frustacao
(dculpa
() raiva

( ) ndo se envolve emocionalmente com a paciente

( ) tranqtilo

6. O quanto vocé fala ao seu paciente sobre a evolucdo do cancer?

( ) nada

( ) discuto apenas com os familiares
( ) pergunto se a paciente quer saber
( ) informo apenas parte da verdade

( ) informo toda a verdade



