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Resumo

A forma como pessoas com cancer acedem a informacado de salide e o impacto deste conhecimento na tomada
de decisdo constituem questdo de interesse fulcral para este grupo. Esta pesquisa objetiva promover reflexdo
critica sobre valores de natureza pessoal, profissional e da sociedade em geral; identificar principios éticos
subjacentes a tomada de decisdo; analisar a relagdo profissional-pessoa doente; caracterizar a tomada de
decisdo; e quantificar a informacdo fornecida aos usuarios. Trata-se de estudo quantitativo e exploratdrio,
realizado mediante aplicagdo de questionario Easy-Care e QLQ — INFO25 em amostra de 20 pessoas com
cancer. Verificou-se déficits na informagdo adequada as necessidades das pessoas com cancer nas areas da
autogestdo da doenca, do uso de determinados servigos (fisioterapia, psicologia) e da influéncia da doenca/
tratamento nos ambientes social e familiar.

Palavras-chave: Informagdo. Comunicagdo em saude. Autonomia pessoal. Consentimento livre e esclarecido.
Tomada de decisGes. Neoplasias.

Resumen
La informacion médica y el consentimiento de las personas con cancer

La forma en que las personas con cancer acceden a la informacion sobre la salud y el impacto que este cono-
cimiento tiene en la toma de decisiones constituyen un asunto de interés fundamental para este grupo. Esta
investigacion tiene como objetivo promover la reflexidn critica sobre valores de indole personal, profesional
y de la sociedad en general; identificar los principios éticos subyacentes a la toma de decisiones; analizar la
relacion entre el profesional y el paciente; caracterizar la toma de decisiones y cuantificar la informacidn fa-
cilitada a los usuarios. Se trata de un estudio cuantitativo, exploratorio, realizado por medio de la aplicacién
del cuestionario Easy-Care y QLQ — INFO25 en una muestra de 20 personas con cancer. Se verificd un déficit
en la informacion adecuada a las necesidades de las personas con cancer en las dreas de la autogestion de la
enfermedad, de |a utilizacion de ciertos servicios (fisioterapia, psicologia) y de la influencia de la enfermedad/
tratamiento en el entorno social y familiar.

Palabras clave: Informacion. Comunicacién en salud. Autonomia personal. Consentimiento informado. Toma
de decisiones. Neoplasias.

Abstract
Medical information and consent for cancer patients

The way people with cancer access health information and the impact such knowledge has on decision-making
is @ matter of crucial interest in this group. This research intends to promote a critical reflection on personal,
professional values and of society in general; to identify underlying ethical principles to decision making; to
analyze the professional relationship with the sick person; to characterize the decision making and quantify the
information provided to users. It is a quantitative, exploratory study with application of Easy-Care questionnaire,
and QLQ —INFO25 in a sample of 20 people with cancer. It was observed deficits in adequate information to the
needs of people with cancer in the fields of self-management of the disease; use of certain services (physical
therapy, psychology) and the influence of the disease/treatment in social and family environment.

Keywords: Information. Health communication. Personal autonomy. Informed consent. Decision making.
Neoplasms.
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Informagdo médica e consentimento de pessoas com cancer

O cancer surge atualmente como uma das prin-
cipais preocupacbes no ambito da saude mundial,
evidenciando a tendéncia de impacto crescente.
Estimativas relacionadas a incidéncia, mortalidade
e prevaléncia de 28 tipos de cancer em 184 paises,
apresentadas pela Agéncia Internacional para Pes-
quisa sobre Cancro?, revelaram em 2012 o total de
14,1 milhdes de novos casos e 8,2 milhdes de mortes
associadas a essa patologia. Com base no envelhe-
cimento da populagdo, prevé-se para a proxima
década aumento de 13,7% nas ocorréncias de novos
casos na Unido Europeia e de 12,6% em Portugal.

A par desta mortalidade existe todo o proces-
so de doenga, aceitagdo, luto, adaptacgdo e vivéncia
das necessidades sentidas por parte das pessoas que
dela padecem e de pessoas proximas, nomeadamen-
te os cuidadores informais. Enquanto profissionais
de satude e membros da equipe multidisciplinar,
todos os envolvidos nesse processo deverdo estar
atentos a essas necessidades, estabelecendo relacdo
empatica satisfatéria, proporcionando o correto ali-
vio dos sintomas fisicos, o adequado apoio espiritual
e psicoldgico e a provisdo ajustada de informacao.

Implicagdes da informagao versus comunicagao

Independentemente da area de atuagdo do
profissional de saude, todos baseiam sua pratica
numa relagdo interpessoal que exige de quem a
exerce ndo so conhecimentos e competéncias técni-
cos, mas também atitude humana e humanizadora
e com elevagdo ética?. Um dos aspectos essenciais
nessa relagdo interpessoal é a comunicac¢do. Por
comunicagdo entende-se muito mais do que o uso
de palavras ou de vocabuldrio em comum, mas o
intercambio dindmico de informacdo, multidirecio-
nal, multidimensional e complexo, por diferentes
canais sensorios e que permite partilhar atitudes e
emocodes, ultrapassando, portanto, as informacoes
transmitidas apenas pela palavra3.

A comunicagdo (verbal e ndo verbal) com a
pessoa doente objetiva basicamente responder as
suas necessidades de se sentir compreendida, es-
clarecida, apoiada e acompanhada no seu processo
de doenga e reduzir suas incertezas, medos e ansie-
dades. Por conseguinte, favorece-se a adaptagao a
situacdo clinica real, auxilia-se a definicdo de direcdo
do projeto de vida da pessoa doente e redefinem-
-se objetivos concretizaveis 2. Para isso, o profissional
deve dispor de habilidades para comunicar e infor-
mar, ou seja: 1) ter a capacidade de estar atento aos
problemas da pessoa doente e captar o impacto
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emocional, fisico e social que a doenca provoca na
pessoa e em sua familia; e 2) adequar a informagdo
ao que a pessoa doente quer saber, sem esquecer
que é primordial perceber como a mensagem foi re-
cebida e interpretada®.

Existem protocolos que podem servir de
referéncia e como ferramenta para comunicar nes-
sas situacdes de doencga, principalmente o cancer.
O protocolo Spikes é um deles, sendo exemplo da
utilidade de uma sequéncia de passos fundamen-
tados especificamente em preparagdo (o tempo é
fundamental), percepc¢do (do que a pessoa doente
ja sabe), informacdo (se desejada pelo enfermo),
conhecimento (produzir esclarecimento), aten¢do a
emocdo (o valor da empatia) e cooperagdo (cami-
nhar junto ante as necessidades)®.

E composto por seis etapas: 1) postura do
profissional; 2) percepgdo da pessoa doente; 3) pos-
sibilidade de troca de informagdes; 4) conhecimento
do assunto em questdo; 5) capacidade de explorar e
enfatizar as emocdes; e 6) finalizagcdo da conversa,
com estratégias e sintese. A questao crucial ndo se
prende, pois, somente ao fato de se transmitir ou
n3o a noticia da doenca, mas sim como o fazer. E
um processo complexo de ouvir as duvidas, detectar
sentimentos e emogbes e compartilhar dor e sofri-
mento, o que requer tempo, sintonia e privacidade®.

Em Portugal, a informacdo a pessoa doente
e sua familia é reconhecida como direito destes e
dever dos profissionais de saude, especificamente
consagrados na Lei de Bases da Salude’, na Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos® e nos cédigos deon-
toldgicos dos profissionais de saude®. A criacdo de
condigOes necessarias para a devida execugao desse
direito é de particular relevancia, visto que somente
por meio de adequada e correta informacdo é que
se pode envolver os enfermos no decurso da doen-
¢a e consequentes processos de tomada de decisdo.
Esses processos em salde nas suas varias aplicacoes
(diagnostica, terapéutica, reabilitativa e preventiva)
procuram essencialmente agées que modifiquem
comportamentos, correspondendo a necessidades,
impossibilidades e possibilidades, contingéncias e
efetividades.

Principalmente em situacdo de proximidade
da morte e nos casos em que as pessoas aparentam
deterioracgdo fisica acentuada, os profissionais de
salde podem tender a adotar um modelo de presta-
¢do de cuidados paternalista, assumindo o controle
da situagdo de doenca e realizando intervencgdes de
cuidado bem-intencionadas, mas desnecessarias.
Assumir que as prioridades da pessoa doente sao
tdo ou mais validas do que as dos profissionais e
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considera-las no processo de decisdo ndo sé aumen-
ta o grau de satisfagdo da pessoa, como aumenta a
confianga entre profissional e pessoa doente.

Democracias plurais afirmam determinados
valores, como o da inviolabilidade da vida humana,
porém, simultaneamente, cresce a nogdo de que,
no ambito da prestagdo de cuidados de salde, os ci-
daddos devem ser livres para recusar determinados
tratamentos a luz do principio do respeito a auto-
nomia individual. Assim, hoje é possivel a qualquer
pessoa doente competente recusar determinado
tratamento, mesmo que isso antecipe o momento
de sua morte °.

Consentimento informado

A ética em cuidados de saude ndo pode relegar
a segundo plano o direito de cada cidaddo a sua au-
todeterminacao e de ter respeitada sua dignidade. O
Cddigo de Niiremberg, em particular, refere-se a essa
problematica a propdsito do imperativo ético da ob-
tengdo de consentimento informado. Com o avango
tecnoldgico e resultante evolugdo dos cuidados de
saude, sdo exigidas hoje dos prestadores de cuida-
dos intervencdes diagndsticas e/ou terapéuticas em
que forgosamente tudo terd de ser esclarecido para
a pessoa doente e validado por ela.

De fato, ha a necessidade cada vez maior de
elucidar as pessoas doentes acerca do que o profis-
sional de salde vai realizar, o porqué de o realizar,
que riscos correm as pessoas doentes, que qualidade
de vida terdo, entre outros aspectos. Trata-se de
facultar aos enfermos a possibilidade de escolher
livremente entre as alternativas, no pressuposto da
existéncia do consentimento informado. Todas as in-
tervencOes realizadas na clinica acarretam de forma
latente a violagdo da autonomia do paciente. Para
gue ndo ocorra, os servigos e profissionais de saude
atuam com base em documentos e protocolos que
pautam sua conduta, designadamente o consenti-
mento informado.

Esse procedimento foi introduzido pela primei-
ra vez nos Estados Unidos da América, em decisdo
proferida por um tribunal da Califérnia em 1957 .
O documento tem como principal funcdo assegurar
a partilha de poder e de conhecimento entre pro-
fissional de saude e pessoa doente. Mais do que
permissao, o consentimento informado pode ser de-
finido como decisdo voluntdria e coerente realizada
por pessoa auténoma e competente, com base em
informacdo adequada e deliberada, para aceitar mais
do que rejeitar proposta de agdo que a afetard !’
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Para essa tomada de decisdo voluntaria e
coerente, os profissionais de saude devem oferecer
alternativas e discutir escolhas, levando em conta
as diversificadas necessidades das pessoas doentes.
A informacdo prestada deve incluir, quando ade-
quado, aspectos relativos a tratamentos ou outras
intervengdes propostas, alternativas e opiniGes
sobre expectativas de éxito ou insucesso dos proce-
dimentos sugeridos. Essa informagdo serd sempre
subordinada ao principio de que nao é possivel
garantir resultados, mas somente o uso dos meios
apropriados e disponiveis 2.

Embora a assinatura do consentimento infor-
mado ndo acarrete certezas quanto a informacgao
fornecida e sua correta compreensdo, esta é reque-
rida por lei para determinadas intervengdes. Posto
isso, também os profissionais de saude devem ter
nogao de que sua relagdo com a pessoa doente deve
ser sempre baseada na verdade, sendo tomadas as
decisOes para o bem da pessoa com toda honesti-
dade. Enganar a pessoa doente €, além de falta de
respeito, atitude que limita a agdo do profissional e a
participa¢do da pessoa no processo de recuperagao.

De fato, é importante que se respeitem as es-
colhas da pessoa doente, embora saibamos que ha
circunstancias especiais que rodeiam essa situagao e
que precisam ser discutidas. Os profissionais de sau-
de devem considerar se a informacao transmitida foi
adequada e se o consentimento para tratamentos,
cuidados ou outros procedimentos foi livre, informa-
do e esclarecido.

Determinar qual o estagio de doenca em
gue ainda é razodvel tentar obter a assinatura do
consentimento informado é temdtica crucial e am-
plamente discutida. Na literatura analisada, é de
consenso geral que cada caso deve ser examinado
individualmente. No caso de a pessoa, apds avalia-
¢do, ndo reunir condigdes para dar o consentimento
(ndo ser competente), as decisGes a serem tomadas
por outrem devem orientar-se no sentido do interes-
se presumivel da pessoa em causa.

Somente dessa forma pode-se respeitar a
pessoa doente, e isso deve ser feito de forma con-
creta. Comeca pelo modo de a interpelar, adotando
0 nome ou o titulo com o qual o paciente deseja
ser abordado, e passa pela promogao de compor-
tamentos autébnomos, por meio de informacg&es
adequadas, assegurando a verdade e a livre decisdo
para que possa assumir sua propria doenga e/ou
morte da forma mais completa e construtiva pos-
sivel. Tendo como base esse contexto, o trabalho
tem como objetivos: 1) identificar os principios éti-
cos subjacentes a tomada de decisdo; 2) analisar a

Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26 (1): 119-26

©

o
S
=3
(%]
v

o

121



©
2
S
o
(%]
[
a

122

Informagdo médica e consentimento de pessoas com cancer

relacdo profissional-pessoa doente; e 3) quantificar
a informacdo fornecida aos usudrios com doenca on-
coldgica das unidades do Agrupamento de Centros
de Saude (Aces) Baixo Vouga Il

Método

Trata-se de estudo quantitativo e exploratério,
sendo que o método de investigacdo quantitativa
teve por finalidade contribuir para desenvolver e
validar conhecimentos, e oferece também a pos-
sibilidade de generalizar, predizer e controlar os
resultados 3.

Populagdo-alvo e amostra

A populagdo-alvo compreende todos os ele-
mentos que partilham carateristicas comuns, que
sdo definidas pelos critérios estabelecidos para o
estudo 3. No caso particular, a populagdo-alvo re-
portou-se aos usuarios do Aces do Baixo Vouga Il
diagnosticados com cancer e que frequentam as uni-
dades de saude constituintes. Dessa populagdo-alvo
foi retirada amostra entre margo e agosto de 2012
em trés unidades constituintes do Aces (Unidade de
Saude Familiar Jodo Semana, Centro de Saude da
Murtosa e Extensdo de Saude de Avanca), recorren-
do a técnica de amostragem por conveniéncia.

Caracterizagdo da amostra

Ao todo, foram 20 pessoas doentes, trés do
sexo masculino e 17 do feminino. A média de ida-
des foi de 59 anos. Os homens eram, em média,
mais velhos do que as mulheres. Residiam na area
urbana 11 pessoas e nove em area rural, e 50%
eram casados ou viviam em unido de fato. Quando
questionados sobre a constituicdo de seu agregado
familiar, somente 20% dos entrevistados relataram
viver sozinhos, e quando interrogados sobre o ren-
dimento auferido, pelo menos 45% afirmaram que
“néo chega para as necessidades”.

Relativamente a escolaridade formal, 30% da
amostra concluiu com sucesso o 42 ano (metade do
ensino fundamental), 20% concluiu o 122 ano (en-
sino médio) e 15% concluiu a licenciatura (ensino
superior). No que concerne a situagdo profissional
dos inquiridos, 45% da amostra encontrava-se apo-
sentada, 35% trabalhava em tempo integral, 5%
em tempo parcial, 10% estava desempregada e 5%
exercia atividade doméstica. Por fim, em relagdo ao
consumo de cuidados e a prestagdo de cuidados a
outrem, a maioria dos inquiridos referiu ndo consu-
mir ou prestar cuidados a outrem (ambos 75%).
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Instrumentos de recolha de dados

Efetuou-se coleta de dados segundo plano
pré-estabelecido: reunido sistemdtica de informa-
¢Oes de participantes com a ajuda dos instrumentos
de medida escolhidos**. Neste estudo, a recolha
de dados teve por base a aplicagdo do instrumen-
to Easy-Care para caraterizagdo sociodemografica
da amostra e do questionario EORTC QLQ — INFO25
para avalicdo da informacgao fornecida.

Contexto e coleta de dados

O levantamento de dados teve inicio com o
contato da investigadora com a coordenagdo do
Aces Baixo Vouga lll, que colaborou para identificar
sujeitos que correspondessem aos critérios de inclu-
sdo. A coordenacdo deu apoio a pesquisa e elaborou
listagem de todos os usuarios que preenchiam esses
critérios, além de uma primeira abordagem para ob-
ter a permissdo dos pacientes.

Durante o encontro e antes de iniciar a coleta
dos dados, os participantes foram informados acerca
de natureza e objetivos da investigagcdo, métodos e
meios pelos quais o estudo seria conduzido, tempo
de aplicagdo/preenchimento dos questionarios e
confidencialidade dos dados, sendo solicitada sua
participagdao na pesquisa. Diante de resposta afir-
mativa, os participantes foram solicitados a assinar
o termo de consentimento informado.

Cada questionario tinha instrucGes relativas ao
preenchimento e a garantia de anonimato. As sessGes
de preenchimento dos questionarios decorreram
nas unidades anteriormente referidas ou em visita
domiciliar (em casos especificos de incapacidade de
deslocamento por parte das pessoas doentes), du-
rante consultas especificas previamente agendadas
para esse fim. Cada consulta durou aproximadamen-
te 60 minutos e foi conduzida pela pesquisadora.

Questoes éticas

Para a correta realizacdo deste trabalho foram
enderecados pedidos de autorizagdo de uso e apli-
cacdo dos questiondrios para o diretor-executivo do
Aces do Baixo Vouga lll, para a European Organisa-
tion for Research and Treatment of Cancer e para
a Comissdo de Etica da Administracdo Regional de
Saude Centro para recolha e tratamento de infor-
macdo. O tratamento da informacgdo ndo envolveu
qualquer risco para as pessoas, direta ou indireta-
mente, visto que foram assegurados o anonimato e
a confidencialidade. Nesse sentido, no inicio das en-
trevistas foram expostos e clarificados os objetivos
do trabalho. Assegurou-se aos participantes que os
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dados se destinariam apenas a pesquisa e ndo a ou-
tros fins, e a possibilidade de se recusar a responder
qualquer uma das questdes foi reiterada.

Andlise e tratamento dos dados

O tratamento dos dados foi efetuado pelo
programa SPSS, versao 20.0 para Windows, e recor-
reu-se a técnicas de estatistica descritiva.

Analise e discussao dos resultados

No que concerne ao diagnodstico da doenga,
50% da amostra refere que obteve muita informagdo
e somente uma pessoa (5%) afirma ndo ter recebi-
do qualquer informacdo. Na extensdo da doenca, os
dados obtidos ja ndo sdo tdo contundentes: 35% da
amostra considera ter recebido alguma informacao,
e em igual percentagem (35%), muita informagao.
Embora existam diversos artigos que providenciam
conselhos sobre como dar mas noticias, as diretrizes
apresentadas diferem consideravelmente de um au-
tor para outro.

Alguns trabalhos advertem para a importan-
cia de ter presente membros da familia ou outras
pessoas que representem suporte, especificamente
assistentes sociais ou padres. Outros documentos
d3o énfase a privacidade. Da mesma forma, alguns
encorajam e outros se opdem a utilizacdo de eu-
femismos. Portanto, a quantidade e qualidade da
informacdo fornecida a pessoa doente e a forma
como esta informacdo deve ser dada tem sido ob-
jeto de consideravel debate, contudo ainda ndo ha
consenso quanto a essa tematica .

Quando inquiridos sobre a informacao recebi-
da sobre as possiveis causas da doenca, 70% referem
ter recebido “nenhuma informagdo”; a maioria as-
segura que nao foi sequer colocada a questdo de
componente genético. Quanto ao conhecimento de
gue sua doenga estd controlada, 40% dos inquiridos
relatam “nenhuma informagdo”, sendo que um dos
aspectos considerados foi a falta de “incentivos po-
sitivos”, de mencionar os aspectos que melhoraram
desde a Ultima consulta e/ou tratamento. No que diz
respeito a seus exames, procedimentos, objetivos e
resultados, os dados obtidos ndo permitem resposta
conclusiva, visto que as percentagens relativas a to-
das as opgdes de resposta sao similares.

Para pessoas com doencga oncoldgica, ser oti-
mista significa manter certa normalidade na vida
apesar da doencga, na tentativa de que a enfermi-
dade interfira o minimo possivel na sua qualidade
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de vida. Ja para alguns profissionais, principalmente
os enfermeiros, o otimismo é o atributo de quem
mantém o espirito lutador no decorrer da doenca
e do seu tratamento®>. Uma forma de conferir essa
disposicdo favoravel sem atribuir falsa esperanga ou
transmitir a impressao de que a comunica¢do nao
é realista seria adotar postura alegre na interacdo
entre profissional e pessoa doente. Além disso, é
preciso destacar aspectos positivos da situacao vi-
venciada e remodelar a comunicagdo efetuada, ou
seja, modificar o foco da conversagdo de fatos ou
situagcGes negativas para algo positivo*®. De fato,
é possivel conscientizar a pessoa doente sobre o
agravamento da sua situacdo clinica sem que isso
signifique diminuir sua esperanga ou deixa-la sem
saida ao afirmar que ndo ha nada a fazer, em claro
sinal de desinvestimento.

Deve-se destacar a presencga de inquiridos sem
qualquer tipo de informacdo (cerca de 20%) quanto
aos aspectos pesquisados. Alguns estudos ¢ indicam
que basear a informacgédo fornecida somente na per-
cepgdo dos profissionais de saude para determinar
as necessidades das pessoas doentes pode ser pou-
co recomendavel. De fato, tém havido descobertas
consistentes sobre como os servigos oncoldgicos
falham no que se refere as necessidades de comu-
nicacdo e informacdo de pessoas doentes. Revisdes
sistematicas” demonstram forte evidéncia de que
os enfermos sentem que lhes é prestada informa-
cdo insuficiente e que os profissionais de saude
frequentemente tém limitagGes na deteccao das
necessidades dos pacientes e do estresse psicolé-
gico provocado pela recepgdo de mas noticias em
pessoas com doenca oncoldgica.

Quanto ao tratamento médico, 35% dos inqui-
ridos afirmaram ter obtido suficiente informacdo e
30% consideraram ter obtido muita informacdo. Ain-
da no que se refere aos tratamentos e ao beneficio
esperado pela sua realizagdo, 50% da amostra indi-
cou ser detentora de muita informacdo. J4 quanto
aos possiveis efeitos secundarios, oito pessoas (40%
da amostra) declararam ter obtido muita informacao.
No que se refere aos efeitos esperados do tratamento
sobre os sintomas da doenca, os resultados obtidos
ndo foram tdo decisivos: 15% da amostra informou
ndo ter obtido informacgdo sobre essa tematica.
Quanto aos efeitos do tratamento sobre a vida social
e familiar, 55% da amostra (11 pessoas) acredita ndo
ter recebido qualquer tipo de informacdo. Somente
15% da amostra — trés pessoas — considerou ter mui-
ta informagao sobre esse tema.

Quando questionados sobre a informagdo for-
necida a respeito dos efeitos do tratamento sobre
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a vida sexual, 66,7% da amostra (12 pessoas) dis-
se ndo ter recebido nenhuma informagao sobre o
fato. A verdade é que os profissionais de saude, de
forma geral e de acordo com uma visdo empirica,
fornecem informag¢des de maneira superficial, por
vezes brusca e “reduzida por falta de tempo”. Isso,
com frequéncia, resulta em ignorar o que a pessoa
doente quer saber e ndo perceber se ela entendeu o
que foi transmitido ou se precisa de algum esclare-
cimento. A consequéncia dessa “ndao comunicagao”
conduz a omissdao da pessoa doente em seu pro-
cesso de doenca, bem como a impossibilidade de
discussdo e escolha das opgbes terapéuticas, o que
objetivamente se traduz na negacdo/ocultacdo de
um dos principios éticos fundamentais — o principio
da autonomia®®.

Relativamente a informacgdo recebida sobre
a possibilidade de ajuda adicional extra-hospitalar,
55% da amostra (11 pessoas) referiu ndo conhecer
esse fato. Somente trés pessoas (15%) julgaram ter
muita informacgdo quanto a esse tema. Os inquiridos
foram igualmente questionados sobre a informacao
acerca de servigos de reabilitagdo, como servigos de
fisioterapia e terapia da fala. Ao todo, 85% da amos-
tra (17 pessoas) afirmou nado ter recebido nenhuma
ou alguma informagdo sobre a possibilidade de usu-
fruir desses servicos.

Quanto a aspectos diretamente relacionados
a autogestdo da doenca, os resultados foram in-
conclusivos, visto que 25% dos inquiridos referiu
deter pouca informagdo e, em igual percentagem,
muita informagdo. No que concerne a informacgao
sobre suporte psicoldgico especializado, 40% da
amostra diz ndo ter sido informada sobre o assun-
to, muito embora tenha posteriormente, e a titulo
particular, recorrido aos préstimos desse tipo de
profissional para se adaptar a situacdo de doencga.
Sua frequéncia revelou-se decisiva para a autoper-
cepc¢do na recuperagdo funcional e na consequente
integracdo social e familiar °,

Sobre a possibilidade de realizar tratamen-
tos (quando adequados) em diferentes locais de
cuidado, especialmente em ambulatério, 60% dos
inquiridos (12 pessoas) disseram ndo ter recebi-
do tal informagdo. Somente 10% da amostra (duas
pessoas) indicou ter muita informac¢do quanto a
essa temdtica. Os aspectos que as pessoas podem
modificar para ajudar na autogestdo da doenca
constituiram outra das questdes aplicadas, e
constatou-se que 55% da amostra admite ndo ter in-
formagdes nessa area. Deve-se ter presente alguns
dos beneficios que as pessoas doentes manifestam
quando informadas acerca da sua doenga: 1) maior
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participacdo na tomada de decisdo; 2) maior sa-
tisfagdo pela consulta; 3) melhoria do sentido de
controle; e 4) niveis mais baixos de angustia afetiva®.

No que concerne ao tipo de suporte em que a
informacdo foi fornecida a amostra, nomeadamen-
te quanto a recepcdo de informacgdo escrita ou em
CD ou video, 55% disse ter recebido informacgao es-
crita. Toda a amostra referiu ndo ter visualizado ou
recebido informacéo por CD ou video. As indagacGes
finais do questionario versavam sobre a informagao
recebida e o grau de satisfagdo em relagao a ela.
No que se reporta a satisfacdo da amostra quanto a
quantidade de informacgdo auferida, 40% referiu ter
ficado muito satisfeita. Somente duas pessoas (10%)
indicaram ndo ter ficado satisfeitas com a informa-
¢do prestada pelos profissionais no decorrer de todo
o processo de doenga.

Quanto ao desejo de receber mais informa-
¢do, 55% das pessoas questionadas afirmaram que
desejariam saber mais sobre sua situacdo. Essa
informacédo refere-se sobretudo a tratamentos e in-
tervengdes futuras, principalmente de reconstrugao
mamaria, ou sobre a possibilidade de realizar trata-
mentos capazes de aumentar a qualidade de vida.
Todavia, ao contrario do que muitos profissionais de
saude julgam, as pessoas doentes e seus familiares
também querem obter mais informagdo quando o
progndstico nao é favoravel.

Doentes e familiares conseguem enfrentar
diagndstico oncoldgico e mesmo entender que a
cura ja ndo se encontra disponivel. No entanto, essas
conclusGes tornam-se mais problematicas quando
os afetados ndo sdo envolvidos no processo de de-
cisdo, quando a informagdo ndo lhes é transmitida
de forma clara e se as decisdes estdo mal documen-
tadas. Todos esses aspectos prejudicam a relagdo
terapéutica estabelecida entre profissional e pessoa
doente e, consequentemente, a tomada de decisdo
e o consentimento livre e esclarecido, colocando em
causa o respeito pela autonomia da pessoa doente
e seu direito a autodeterminagao em matéria de cui-
dados de saude.

Abordou-se também o desejo de ter recebi-
do menos informacdo em alguma fase da doenca.
Dezoito pessoas (90% da amostra) referiram que
tal ndo aconteceu, e somente duas pessoas (10%)
disseram que sim. Quando interrogadas sobre qual
teria sido esse momento, ambas relataram a comu-
nicacao do diagnostico, que caracterizaram como
chocante por excesso de informagdo prestada. Pos-
sivel estratégia para aumentar o grau de satisfacdo
dessas pessoas, minorar seus problemas psicoldgicos
e ajuda-las a consolidar ou relembrar a informagao
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fornecida seria a possibilidade de solicitarem infor-
magdes, marcarem o ritmo, o tempo, ou escolherem
os interlocutores e a forma como gostariam que a
informacdo fosse transmitida . Deve ser emprega-
da a sinceridade prudente e progressiva em vez da
mentira piedosa, transmitindo a pessoa doente as
informacgdes de acordo com suas condi¢Ges emocio-
nais, de modo gradual e suportavel?°,

Por fim, foi interrogado se de maneira geral a
informagdo recebida dos profissionais de saude tinha
sido util. Doze pessoas (60% da amostra) declararam
ter sido muito util, e trés (15%) disseram ter sido um
pouco util. Numa area como os cuidados paliativos,
sdo vdrios os temas a serem abordados no processo de
comunicagdo e, a medida que a doenga avanca, é mui-
to frequente que os interesses e prioridades mudem,
relacionando-se cada vez mais a aspectos concretos
da esfera pessoal de cada pessoa doente, que é Unica.

A prestacdo de cuidados paliativos implica a
percepcdo por parte da sociedade, e dos profissio-
nais de salde em particular, de que pessoas doentes
tém carateristicas proprias e necessidades distintas
de outros grupos da populagdo. Logo, torna-se ne-
cessario que os profissionais da saude recuperem a
relagdo interpessoal empatica e compassiva como
base para sua conduta. Mais do que habilidades
técnicas para diagnosticar e tratar, para além de
informacdes sobre a doenga e seu tratamento, as
pessoas com doenga complexa, avangada e que
ameaca a continuidade da vida esperam que a rela-
¢do com os profissionais da salde seja alicercada em
compaixao, humildade, respeito e empatia. Na prati-
ca, a implementacdo e sustentagdo desses conceitos
subjetivos decorre do uso adequado de habilidades
de comunicagdo?.

Consideragoes finais

O cuidar da pessoa doente exige por parte dos
profissionais de saude ponderac¢do individual das
circunstancias que, envolvendo necessariamente
cuidados de saude adequados, terdo que conside-
rar as manifestagdes dos seus valores culturais e
espirituais e o seu envolvimento afetivo, familiar e
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social?l. Os resultados deste estudo apontam para
déficits comunicacionais entre profissionais de saude
e pessoas com cancer, com reflexos no consentimen-
to livre e esclarecido e no envolvimento do enfermo
na tomada de decisao, verificando-se ainda compro-
metimento da partilha de poder e do conhecimento
entre profissional de saude e pessoa doente.

Os cuidados de qualidade sdo prestados por
profissionais que se empenham em manter a dig-
nidade do paciente e de seus cuidadores e que
trabalham com as forgas e limitagdes do doente para
Ihe devolver o controle e a gestdo de sua propria si-
tuagdo. Da mesma forma, mantém equidade quanto
a ética do acesso e localizagdo dos recursos, de-
monstram respeito pela pessoa doente e pelos seus
cuidadores/familia, defendem os desejos expressos
pelos enfermos e se comprometem a trabalhar para
a exceléncia da prestacdo de cuidados e do apoio.

Um nivel de comunicagdo étimo determina o es-
tabelecimento de relagdo terapéutica e de ajuda, na
qual se evidenciam problemas e necessidades reais
da pessoa doente e de sua familia, o que permite aos
profissionais avaliar o impacto da doenca e desenvol-
ver sua intervencdo no sentido da adaptagdo a nova
realidade??. Os profissionais de salde necessitam
de formacdo adicional que lhes permita estabelecer
e conduzir a discussdo desses temas e atuar em tal
situacdo. Embora a fala seja atributo humano, as téc-
nicas de comunicacdo ndo sao qualidade natural, ndo
nascem com a pessoa, mas sao absorvidas na vida so-
cial e aprimoradas mediante esforgo deliberado.

Na situacdo discutida ao longo deste trabalho,
aumenta a possibilidade de conflitos e impasses
o fato de as técnicas de comunicagdo ndo serem
ensinadas de forma persistente durante a forma-
¢do durante e apds a graduagdo na area da saude.
Essas habilidades sdo abordadas apenas superfi-
cialmente e sem treino sistematico que permita
consolida-las na pratica. Comunicar eficazmente
é requisito indispensavel ao processo de informar,
decidir, consentir e intervir em matéria de cuidados
de saude. E, tal como se treinam outras praticas,
as competéncias comunicacionais também sao
exercitaveis, pelo que se devera conceder a devida
importancia ao seu exercicio.
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