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Resumo

Este estudo objetivou conhecer as expectativas dos pacientes oncoldgicos, que se encontram em tempo livre da doenga, mas
que mantém o vinculo com a Institui¢io para acompanhamentos periédicos. Os dados foram coletados no Instituto Brasileiro
de Controle do Cancer (IBCC), em janeiro de 2008, por meio de entrevistas individuais com 30 pacientes. Os questiondrios
foram analisados segundo a metodologia de andlise do contetido de Laurence Bardin. Foi consenso o nao conhecimento da
existéncia dos cuidados paliativos e o seu significado, porém, sentiram a importincia e o beneficio que podem ser ofertados
aos pacientes em estdgio avancado da doenca, sem possibilidade de cura. Todos otimistas, afirmam que fariam tudo novamente
se fosse necessdrio. E ressaltada a autonomia em optar por tratamentos e a importincia da vida e seu resgate em todos os
momentos.

Palavras-chave: autonomia pessoal, oncologia, bioética, cuidados paliativos.

Abstract
Oncology patient’s autonomy in choosing palliative care: a bioethics’ view

The purpose of this study was to know the expectations of oncology patients, who are in a disease-free period, but with
frequent follow up at the outpatient clinic. Data were collected in the Brazilian Institute of Cancer Control (BICC), in January
2008, by means of individual interviews with 30 patients. The questionnaires were analyzed according to Laurence Bardin’s
content analysis. The interviewees admitted to have lack of knowledge of palliative cares and its meaning; however they felt
the importance and the benefit that can be offered to patients at an advanced stage of the disease and with no hope to cure.
An important and interesting fact of unanimous reply was related to the submission of new treatment if the illness returned.
It is highlighted the autonomy of patient in opting to treatments and the importance of life and its rescue in all moments.
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Resumen

Autonomia del paciente oncoldgico para optar por los cuidados paliativos desde el
punto de vista bioético

Este estudio tuvo como objetivo conocer las expectativas de los pacientes con cdncer, que se encuentran en el tiempo libre
de enfermedad, manteniendo el vinculo con la institucién para seguimientos periddicos. Los datos fueron recolectados en el
Instituto Brasilefio de Control de Cdncer IBCC), en enero de 2008, a través de entrevistas personales en 30 pacientes. Los
cuestionarios se analizaron de acuerdo a la metodologia de andlisis de contenido de Laurence Bardin. Fue undnime la falta de
conocimiento de la existencia de los cuidados paliativos y su significado, pero consideraron la importancia y los beneficios que
pueden ofrecer a los pacientes en fase avanzada de la enfermedad, sin posibilidad de curacién. Todos optimistas, aseguraron
que harfan todo de nuevo si necesario. Se hizo especial hincapié en la autonomia del paciente en elegir los tratamientos y la

importancia de la vida y su rescate en todo momento.

Palabras-clave: autonomia personal, oncologfa médica, bioética, cuidados paliativos.

Introducao

Tratar cAncer nio é tao simples assim, é neces-
sdrio preocupar-se com o paciente, com a familia,
acompanhando de perto todos os problemas, si-
nais e sintomas existentes, controlando a doenca e
mantendo a pessoa confiante e segura. Quando a
possibilidade de cura é remota, o paciente pode ser
encaminhado para os cuidados paliativos, procuran-
do oferecer 0 maior grau de autonomia possivel ao
enfermo em suas atividades, tratando os sintomas,
a dor, os problemas de ordem psicolégica, social e
espiritual. O objetivo principal desse tratamento
¢ melhorar a qualidade de vida para o paciente e
familiares: identifica as necessidades e atua nelas,
nio antecipa nem adia a morte, respeita o desejo
e auxilia nos caminhos. Surge entdo a necessidade
de pesquisar se o préprio paciente, a partir do
conhecimento do tratamento paliativo, considera
importante a autonomia em optar por ele.

A literatura cita que a populagao, em grande
parte, continua mal esclarecida sobre diagnéstico
e tratamento. O paciente oncoldgico é especial,
diferente dos demais [1].

Estatisticamente, hoje, no Brasil, o cancer
representa a segunda causa de 6bitos na populacio
adulta. Em média, 80% dos pacientes, sem possi-
bilidade de cura, morrem em hospitais do Instituto
Nacional do Céancer (INCA). Mas serd que eles
foram capazes de exercer a autonomia no periodo
que antecedeu sua morte? Como os pacientes onco-
16gicos querem vivenciar a terminalidade? Serd um
ato de dignidade ou de crueldade evidenciar todos
os riscos de morte, para que ele ainda em plenitude
mental e integridade fisica, tenha a oportunidade de
optar com liberdade pelos cuidados paliativos?

A pedagogia kantiana define bem a autonomia,
diz que uma educacio que vise formar sujeitos autd-
nomos deve unir licoes da experiéncia e os projetos
da razdo. Para Kant, a autonomia se dd justamente
quando o homem segue a lei universal que sua pré-
pria razdo proporciona. Por isso, a autonomia se da
quando se pensa por si préprio. Constatam-se nos
hospitais brasileiros 0 aumento do ndmero de pa-
cientes terminais submetidos a tratamentos de alta
tecnologia desnecessariamente. O homem ¢é consi-
derado ser racional, sentimental, livre, autbnomo,
digno e merecedor do respeito, constitui o nicleo da
antropologia moral. A pessoa muitas vezes incapacita-
da tem o direito de manifestar antecipadamente sua
vontade de aceitagio ou recusa dos meios que vao
manté-las prostradas, sem esperanca de recuperagao
ao se referir na preferéncia de tratamento [2].

Buscar qualidade de vida ao morrer, é morrer
com dignidade. O cincer na maioria dos casos ¢é
apenas controlado, se prolongarmos a vida, a morte
poderd ser pior. Sabemos que o sofrimento e a dor
tomam conta do paciente e precisam ser tratados
até o final da vida, proporcionando alivio e tran-
quilidade [3].

A dor fisica é geralmente a mais ficil de con-
trolar. Embora os textos médicos descrevam abor-
dagens farmacoldgicas e nao-farmacoldgicas para
controlar a dor, existe muita dor fisica que nio ¢é
controlada [4].

A morte evoluiu, ja nao se morre mais em casa,
junto dos entes queridos, mas sozinho num hospital,
na UTI, na grande maioria “modernas catedrais de
sofrimento humano”, onde muitas vezes os instru-
mentos de cura tornam-se ferramentas de tortura.

A grande verdade é que o ser humano sabe quan-
do vai morrer, quando a morte se aproxima, ele recebe



avisos e sinais ou convicgoes internas. Quando alguém
morte, é importante que os familiares e amigos estejam
préximos uns dos outros, para que eles aprendam a
encarar a morte com mais naturalidade [5].

Atualmente a boa morte é a que era mais
temida na antiguidade, que é a morte repentina,
subita. Se houver possibilidade de recuperagio
dever4 existir o investimento, mas se o tratamento
nao puder benefici-lo, ele pode ser interrompido,
continuando os cuidados [3].

O CFM aprovou a Resolugio 1805/2006, que
permite ao médico limitar ou suspender tratamentos
que prolongam a vida de pacientes incurdveis, ou
seja, sem perspectiva de uma vida digna, conhecida
por “ortotandsia’. A morte social acontece muito
antes da morte fisica, tais como os aspectos afetivos,
familiares, emocionais, econémicos e psicoldgicos.
“Morte afastada e vida mantida” [6].

O bin6émio tecnologia-medicina se relaciona
com a mortalidade humana e como pode ajudar,
em tornando realidade, o morrer em paz [5,1]. O
médico julga que sua tarefa terminou e que nada
mais tem a fazer. Nio ¢ tdo simples familiarizar-se
com a morte [3].

A Enfermagem assume a defesa e protegio da
vida e da qualidade, garantindo cuidados de acompa-
nhamento e de suporte bdsico e paliativo, com respeito
pela dignidade de cada pessoa e no cumprimento das
regras da ética e deontologia profissional. Entende-se
que, nos cuidados paliativos hd um novo valor para a
vida, que nasce da onipresenca da morte e ¢ este valor
que faz com que os gestos terapéuticos e de conforto
adquiram um significado préprio. Se orientarmos as
intervengoes para o alivio do sofrimento, estaremos
mais preocupados com a pessoa doente do que com a
doenca da pessoa. Neste sentido, cuidar ndo é o prémio
de consolagio pela cura, mas, parte integral do projeto
de estar com a pessoa, numa visao integral, sendo essa a
prética da enfermagem. H4 uma configuragio do campo
de competéncia de enfermagem, isto é, o dominio dos
cuidados de enfermagem, como um prolongamento e
uma substituigio daquilo que os utilizadores de cuidados
ndo podem, temporariamente, assegurar por si proprios,
ou lhes é assegurado por aqueles que o cercam.

A Enfermagem tem papel primordial nos cui-
dados paliativos, jd que o cuidar é inerente & profis-
sd0, que ¢ base dessa filosofia assistencial, cabendo
ao enfermeiro e equipe encarar a finitude e auxiliar
nos processos de morte, sem abandono.

A Bioética emergiu, hd praticamente quatro
décadas (1970-2009), como uma nova 4rea de edu-
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cagao e sensibilidade ética voltada para preservar e
cuidar da vida humana, e mesmo césmico ecoldgica,
diante dos extraordindrios avancos tecno-cientificos
no 4mbito das ciéncias da vida e da sadde. Todos
os seres humanos sio adultos e autbnomos, isto é,
pessoas com direitos que ninguém pode violar.

A doenga ¢ a experiéncia da fragilidade que
provoca, na situagio terminal, a consciéncia aguda
da moralidade, da finitude da existéncia.

No Brasil os cuidados paliativos, so recentes.
Em 1997 foi fundada em SP a Associacio Brasileira
de cuidados paliativos (ABCP), visando proporcio-
nar a vinculagio cientifica e profissional da equipe de
satde que estuda a prética e as disciplinas ligadas aos
cuidados na terminalidade e promovendo eventos
técnico-centifico e fomentando pesquisa [4].

Mais recente, em 2005, foi fundada a Acade-
mia Nacional de Cuidados Paliativos, agregando
profissionais de satide de todas as regi6es do pais que
isoladamente praticam esta filosofia de cuidados. A
academia objetiva promover eventos que divulguem
os cuidados paliativos para profissionais de satde e
leigos e atua de modo empreendedor para o reconhe-
cimento legal deste enfoque do cuidar, mostrando
esperanca para a operacionalizacio da filosofia dos
cuidados paliativos no Brasil.

Segundo a Associagio Brasileira de cuidados
paliativos, diversos pacientes podem ser beneficiados
pela filosofia tais como portadores de doenca renal,
cAncer, aids, insuficiéncia cardiaca, algumas doengas
neuroldgicas (Alzheimer, esclerose multipla), diabe-
tes, hipertensao, e até mesmo com graves seqiielas
de acidentes, dentre outros.

Objetivos

Geral: verificar se os pacientes com diagnéstico
de cincer consideram importante o exercicio da
autonomia ao optar por cuidados paliativos.

Especificos: Averiguar que conhecimento o
paciente oncolégico tem sobre cuidados paliativos;
investigar se os pacientes oncoldgicos, apés esclare-
cimento sobre cuidados paliativos, optariam por esta
modalidade de tratamento; apresentar alguns dados
sobre a realidade brasileira de oncologia.

Material e métodos
Trata-se de um estudo qualitativo, de cardter

exploratério. Este tipo de pesquisa ¢ realizado
especialmente quando o tema escolhido ¢ pouco
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explorado e torna-se dificil sobre formular hipé-
teses precisas e operacionalizdveis [7]. Responde
a questdes muito particulares, pois trabalha com
o universo de significados, motivos, aspiragoes,
crengas, valores e atitudes, correspondendo a um
espago profundo das relacoes, dos processos e dos
fendbnemos que nao podem ser reduzidos a opera-
¢ao de varidveis [8].

Utilizou-se como cendrio o Instituto Brasileiro
de Controle do Cancer (IBCC), hospital filantrépi-
co, especializado em oncologia, referéncia mundial
em pesquisas, pertencente 3 Provincia Camiliana
Brasileira.

Foram entrevistados, aleatoriamente, 30
pacientes, maiores de 18 anos, ambos os géneros,
que estavam em acompanhamento ambulatorial
(segmento trimestral, semestral ou anual), e que
ja tinham sido submetidos a tratamentos contra o
cAncer e estavam livres da doenca. A pesquisadora
entrevistou os pacientes que tinham condicoes de
responder por si, no consultério, em ambiente ex-
clusivo, fechado em total sigilo, com instrumento
préprio. Termo de consentimento livre e esclarecido
foi oferecido e assinado pelos sujeitos.

Para a realizagio da pesquisa, foi elaborado um
instrumento de coleta de dados composto por duas
partes: a primeira com dados especificos e pessoais
dos pacientes entrevistados, carcterizando-o e a
segunda com um questiondrio de perguntas norte-
adoras, que identificaram as experiéncias relatadas
pelos sujeitos em relagdo ao tratamento, as quais
foram lidas e paralelamente anotadas as respostas. O
questiondrio foi composto por oito questdes, sendo
cinco fechadas e trés abertas.

Apbs aprovacio do Comité de Etica e Pesqui-
sa da Institui¢do, iniciou-se a coleta de dados no
periodo de 16 a 20 de janeiro de 2008. A pesquisa
teve a intencdo de contribuir em nivel académico
e cientifico com questdes relacionadas a Bioética,
especificamente no campo da medicina paliativa que
estd sendo implantada no Hospital e que é aplicada
a pacientes terminais. A andlise dos dados foi feita
baseada no método de investigacio psicossocioldgica
e no estudo das comunicacoes de massas: Andlise de
Contetdo de Laurence Bardin.

Resultados e discusséao
Dos 30 participantes 22 (73%) eram do sexo

feminino e 08 (27%) do sexo masculino e percebe-
mos, no decorrer da entrevista, que, 28 pacientes

(93%) eram alfabetizados e 02 pacientes (7%) nao
alfabetizados conforme demonstra o grifico 1.

Grafico 1 - Distribuicdo da populacdo por sexo e
alfabetizacdo
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Segundo as estimativas do Instituto Nacional
do Cancer (INCA), as mulheres so as campeas em
incidéncia relacionada inclusive ao cAncer de mama,
segundo localizagio primdria.

No Grifico 2, observamos os pacientes quanto
a faixa-etdria dos 30 pacientes entrevistados, distri-

buida conforme TABNET, FOSP [9].

Grafico 2 - Distribuicdo da populacgéo por faixa etdria.
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A distribuicio da populagio vem comprovar
a tabela fornecida pelo INCA, onde a populacio
mais acometida sio mulheres com cincer de mama,
sendo na especialidade da mastologia. Podemos
constatar a distribui¢do do tempo de tratamento
onde 10 pacientes tratam a doenga de 1 a 3 anos,
14 pacientes de 4 a 10 anos e 06 pacientes acima
de 11 anos.

Grafico 3 - Distribuicdo da populagdo por especiali-
dade e tempo de tratamento..




Consideragao importante: 01 paciente entre-
vistado possuia cAncer de pele e préstata, totalizando
31 casos relatados.

Mesmo com altas porcentagens de cura e as
sobrevidas cada vez mais longas para o doente, o
paciente oncoldgico passa por fases dificeis: a expec-
tativa do diagndstico, os tratamentos que implicam
grandes cirurgias, as reagoes de quimioterapia e da
radioterapia e principalmente, o longo tempo que
se vive A espera de uma recidiva ou a confirmagao
de uma possivel cura [10].

Grafico 4 - Distribuicdo da populacdo por retorno
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No gréfico a seguir mostra o percentual de
doentes que passam por tratamento cirtrgico (90%)
e por tratamento clinico (10%) e hd interferéncia
na decisdo do tratamento. Foi possivel perceber
que os pacientes submetidos a cirurgia demonstra-
ram importincia nesse tipo de tratamento, onde
a cirurgia teve um marco histérico importante de
forte registro.

Na interferéncia sobre decisao do tratamento,
18 pacientes (60%), afirmam a importincia de
familiares e equipe de satde, j4 12 pacientes (40%)
afirmam nio haver interferéncia, agindo por ini-
ciativa prépria sendo que em algum dos casos até
pouparam seu familiares.

Grafico 5 - Distribuicdo da populacdo por tratamento
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No Grifico 6, podemos identificar os tipos de
tratamentos em que foram submetidos os 30 pa-
cientes entrevistados, sendo 05 de quimioterapia, 09

de radioterapia, 03 na quimioterapia e radioterapia,
01 de braquiterapia e 12 pacientes em tratamento
clinico.

Grafico 6 - Distribuicdo da populacéo por tipo de
fratamento.
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100% dos pacientes entrevistados optaram
pelo tratamento rapidamente, encontrando seguran-
¢a na equipe e no hospital, conforme relatos.

Conforme constatamos, 30 dos pacientes en-
trevistados (100%) afirmam nio conhecer sobre o
tratamento de “cuidados paliativos”. Apds explicagao
sobre o tratamento de cuidados paliativos, os 30 pa-
cientes (100%) afirmaram a importancia do mesmo
na pritica didria do tratamento oncolégico.

Dos sujeitos entrevistados, 100% optariam
pelos cuidados paliativos, se fosse necessario. Nesse
momento houve questionamento por parte dos
pacientes se jd havia no hospital o servico e se o
mesmo era gratuito.

Dos 30 pacientes entrevistados (100%) afirma-
ram que se submeteriam novamente ao tratamento,
caso a doenca recidivar, com muita determinagio,
confianga e otimismo.

Conforme Grifico 7, podemos constatar que
dos 30 pacientes que responderam o questiondrio,
29 deles afirmaram a importincia do paciente de-
cidir sobre seu tratamento, em ter autonomia, e 1
paciente apenas, achava que a familia é quem deve

decidir.

[
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Grafico 7 - Autonomia do paciente em optar pelo

tratamento.
39, sim

97% néo
O Cédigo de Etica Médica menciona o direito
do paciente em “decidir” livremente sobre sua pessoa
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e seu bem-estar, de ser esclarecido e de consentir pelo
tratamento. O principio da autonomia, cujas raizes
se encontram na filosofia Kantiana, é um dos pilares
da Bioética Contemporinea. Sua relevincia para a
cultura atual é indiscutivel relacionando-se com a
causa ética da emancipacio do sujeito em diregao a
sua autodeterminagio enquanto cidadio [2].

Significado da doenca - Categorias e subcatego-
rias

Apbs a transcricio e a leitura flutuante de cada
discurso, foram criadas as unidades de registro e
agrupadas conforme suas semelhancas, chegando
entdo as categorias e a0 nimero absoluto (N) de
citagoes consideradas em cada subcategoria que
estdo identificadas no quadro:

Quadro 1 - Descri¢do das categorias

Categorias Subcategorias N
Sentimentos que conotam 19
sensacdes desagraddveis
Indiferenga frente & doenca |4

Sentimentos expe- | Crenca religiosa 4

renciados ao saber |Associagdo da doenga a 3

da doenca morte
Questionamento frente
& doenca, sentimento de 2

negagdo.

Expectativa quanto |Enfrentamento da doenca |17

recidiva apés trata-
Crenca na cura 1
mento

Total 50

Concluséao

Foi possivel constatar que 100% dos sujeitos
entrevistados desconhecem sobre cuidados palia-
tivos, nunca ouviram falar sobre esse tratamento
e ndo sabiam que j4 havia sido implantado no
hospital. Apés o recebimento dessas informagoes,
sobre o tipo de tratamento de cuidados paliativos,
foi possivel constatar que os sujeitos optariam por
ele, caso viessem precisar futuramente, acharam
interessante e necessario.

Foi constatado que os cuidados paliativos sao
considerados um tratamento importante para que
0s sujeitos exergam sua autonomia em optar por
ele, sendo que 18% dos entrevistados afirmam que
a familia e a equipe de satide tém grande importan-
cia e influéncia nesse tratamento. A autonomia do
paciente ¢ vista como fator significativo na escolha
e decisio pelo tratamento. E preciso informd-lo e
respeité-lo, s6 assim ele participard na tomada de de-
cisdo e sera mais feliz, com menos sofrimento e dor,
vivendo a vida com mais qualidade e otimismo.
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