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Resumen

La autonomia del paciente debe estar garantizada por el total acceso a la informacién sobre su salud
y sus opciones para una toma de decisiones basada en la comprensién de lo mejor para si mismo.
Este estudio pretende comprender, desde la perspectiva de los pacientes oncolégicos, si se respeta
su autonomia durante el tratamiento de quimioterapia. Se trata de un estudio cualitativo realizado
desde entrevistas con pacientes al inicio de la quimioterapia, con analisis de contenido basado en los
parametros de la bioética de la proteccién para presentar y discutir los resultados. La falta de calidad
en la organizacién de la red y los servicios puede limitar la autonomia. Ademas, las propias elecciones
del paciente, basadas en el sistema religioso o en la confianza en el experto como poseedor de cono-
cimientos especializados, pueden hacer que el proceso de toma de decisiones sobre las opciones de
tratamiento se delegue en los profesionales.
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Resumo

Autonomia de pacientes em quimioterapia no Instituto Nacional de Cancer

A autonomia do paciente deve ser garantida pelo acesso a informacao, sendo preciso que ele saiba de
tudo que se passa com sua salide e conheca as suas opc¢oes, para tomar decisdes a partir do entendi-
mento do que é melhor para si. O objetivo deste estudo é compreender, na perspectiva do paciente com
cancer, em que medida ha respeito a sua autonomia durante o tratamento quimioterapico. Trata-se de
estudo qualitativo, feito a partir de entrevistas com pacientes no inicio da quimioterapia, com anélise
de conteldo a partir dos parametros da bioética da protecdo para apresentacao e discussao dos resul-
tados. Evidenciou-se que a caréncia na qualidade da organizacio da rede e dos servicos pode limitar
a autonomia. Além disso, as escolhas do proprio paciente, baseadas no sistema religioso ou na con-
fianca do perito, enquanto detentor de conhecimento especializado, podem fazer com que o processo
decisério a respeito das opcdes de tratamento seja delegado aos profissionais.

Palavras-chave: Bioética. Neoplasias. Autonomia pessoal. Oncologia. Quimioterapia.

Abstract

Personal autonomy of patients undergoing chemotherapy at the Instituto Nacional de Cancer
Patients are ensured personal autonomy through access to information and full knowledge of their
health and treatment options for fully-informed decision-making. This qualitative study investigates
how oncology patients perceive respect for their personal autonomy during chemotherapy. Data were
collected by means of interviews with patients initiating drug therapy, followed by content analysis
based on the bioethics of protection for presenting and discussing the results. Network and services
organization of low quality can limit personal autonomy. Due to religious precepts or trust in the expert,
as someone who holds specialized knowledge, patients may end up leaving decision-making regarding
their treatment options to the professionals.
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El cdncer se caracteriza por ser una enferme-
dad crénico-degenerativa en la que se produce un
crecimiento agresivo y desordenado de las células,
que invaden tejidos y 6rganos, y forman tumores
malignos incluso a distancia®. Tal patologia es una
de las principales causas de muertes prematu-
ras (antes de los 70 afios de edad) en la mayoria
de los paises?.

Segun Globocan, se estimaron aproximada-
mente 20 millones de nuevos casos de cancer
para el afio 2020 en el mundo, lo que causa-
ria aproximadamente 10 millones de muertes,
con casi 700.000 nuevos casos solo en Brasil 22,
Los pacientes diagnosticados comUnmente se
someten a tratamientos agresivos, como la qui-
mioterapia, que, a pesar de los beneficios, puede
tener varios efectos no deseados y comprometer
la calidad de vida del paciente. En este escenario,
el modelo asistencial, asociado a protocolos limita-
dos, puede reprimir la autonomia del usuario.

Segun Schramm*, la autonomia personal debe
ser un criterio decisivo y determinante para las
decisiones morales en sociedades democraticas y
pluralistas, como la sociedad de la que formamos
parte. Rego, Palacios y Siqueira-Batista® destacan
que el respeto a la autonomia de los pacientes
debe estar garantizado mediante la presentacion,
de forma clara y transparente, de todo lo que le
sucede al sujeto y de las opciones que la cien-
cia biomédica pone a su disposicién. Se debe
entonces respetar la decisiéon sobre lo que el
paciente entiende como mejor para él, pero,
lamentablemente, la literatura destaca que el res-
peto a la autonomia no viene siendo garantizado.

Niemeyer-Guimaraes y Schramm¢ sefialan que
los profesionales suelen asumir una posicion de
poder y control en la que se consideran respon-
sables de la enfermedad y actiian como una auto-
ridad que determina los intereses del paciente.
Para los autores, esto les da a los usuarios poca
0 ninguna opcion al respecto, dejandolos vulnera-
bles al dolor y al sufrimiento real. En ese sentido,
Pontes y Schramm?” afirman que se debe informar
a la poblacion sobre las medidas de proteccion
adoptadas; de lo contrario, estas se percibiran
como paternalistas o arbitrarias.

Felicio y Pessini® sefalan que el papel pro-
tector de las instituciones sociales sobre los indi-
viduos mas vulnerables presupone la distincién
entre proteccion y paternalismo. Para los autores,

el péndulo entre el paternalismo profesional y el
respeto a la autonomia del paciente debe privile-
giar la consideracién de la libertad, la responsabili-
dady la capacidad. El paciente debe juzgar y elegir
activamente, junto con los médicos, las practicas
terapéuticas que sean mas coherentes con sus
prioridades. Esta mirada sobre las relaciones entre
los profesionales y los usuarios se fundamenta en
lo que se ha denominado bioética de la proteccion.

La bioética de la protecciéon surge como
una herramienta protectora para la reflexién,
comprensioén y resolucion de los conflictos morales
intrinsecos de las praxis humanas. Se aplica a los
vulnerables, es decir, a aquellos que no son capa-
ces de protegerse por si solos o que no cuentan
con el amparo de su familia, del grupo al que per-
tenecen, del Estado o de la sociedad misma, y se
ven concretamente afectados por ello*?°,

Segun Schramm?, durante el proceso de enfer-
medad, se configura una relacién asimétrica y con-
flictiva entre los profesionales de la salud, entendidos
como agentes morales (inicialmente empoderados y
autores de actos), y los usuarios, entendidos como
pacientes morales (no empoderados y destinatarios
de las practicas de los agentes morales). El principio
de proteccién se aplica especificamente a los pacien-
tes morales, que se sitan en un rango de suscep-
tibles a vulnerables, y que, debido a esta condicién
desfavorable, no estan en condiciones de ejercer
plenamente su autonomia en la toma de decisiones
en materia de salud *%.

También se deben tener en cuenta las espe-
cificidades de los paises en desarrollo marcados
por grandes desigualdades, como Brasil. En un
contexto de escaso empoderamiento para gran
parte de la poblacion, como en el que opera el
Sistema Unico de Salud (SUS), las acciones y los
servicios de salud deberian guiarse por la bioética
de la proteccion. Se debe reconocer la relacion asi-
métrica entre una poblacién més instruida y otra
privada de sus derechos, por lo que la proteccién
debe centrarse en la emancipacion de los sujetos
para la toma de decisiones>**.

Segln Garrafa 2, hay emancipacién cuando la
persona es capaz de garantizar no solo su super-
vivencia, sino también sus decisiones sobre los
medios para lograr dicha supervivencia. Para el
autor, es el poder sobre uno mismo lo que otorga
la emancipacién, volviendo a la persona inmune
a las fuerzas que buscan su sometimiento. Por lo
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tanto, suprimir la dependencia es una condicion
previa para la emancipacion.

En el d&mbito del SUS, la publicacién de la
Politica Nacional de Humanizacion (PNH) ha bus-
cado estimular la comunicacién entre gestores,
trabajadores y usuarios para construir procesos
colectivos. Tales procesos buscan afrontar las rela-
ciones de poder, trabajo y afecto que producen
actitudes y practicas deshumanizantes, e inhiben
la autonomia y la corresponsabilidad de los pro-
fesionales de la salud y de los usuarios; aquellos
en su trabajo, estos ultimos en el autocuidado *°.
Asi, la PNH tiene como objetivo garantizar la
autonomia y la emancipacién de los usuarios
del SUS, incluidos los pacientes con cancer en tra-
tamiento quimioterapico.

Para asegurar el empoderamiento del paciente
en la toma de decisiones respecto al tratamiento
quimioterapico, se requiere una comunicaciéon
eficaz, ademas de una atencion humanizada.
Para ello, los profesionales deben tener la habili-
dad de estar atentos a los problemas de la persona
enferma y captar el impacto emocional, fisico y
social que la enfermedad provoca en la persona
y en su familia. Es necesario, por lo tanto, adaptar
la informacién a lo que el enfermo quiere saber,
sin olvidar que es fundamental percibir cémo
se recibe y se interpreta el mensaje 1.

A pesar de laimportancia del tema, faltan estu-
dios que aborden la vision del paciente sobre el
respeto a su autonomia en escenarios de trata-
miento quimioterapéutico. Ademas, las investiga-
ciones que abordan la tematica de la autonomia de
pacientes con cancer se centran, principalmente,
en las decisiones al final de la vida y menos en las
decisiones durante el tratamiento oncologico 41>,

Teniendo en vista la problematica, este estu-
dio tiene como objetivo comprender, desde la
perspectiva del paciente con cancer, el respeto a
su autonomia y el desarrollo de su emancipacion
durante el proceso de tratamiento quimioterapico
en el Hospital do Cancer | del Instituto Nacional
de Cancer José Alencar Gomes da Silva (Inca).
Con base en el estudio, se espera identificar pun-
tos que puedan mejorar el proceso de toma de
decisiones del tratamiento, dado que el enfoque
bioético debe abarcar, ademas del caracter des-
criptivo, un caracter normativo, prescribiendo y
proscribiendo conductas que tengan como obje-
tivo proteger a los usuarios”’.

Método

Se trata de un estudio exploratorio, con enfoque
cualitativo, realizado en el sector de quimioterapia
del Hospital do Cancer | del Inca. Los participan-
tes de la investigacion se seleccionaron mediante
muestreo por conveniencia, y el nimero de parti-
cipantes se definié mediante la saturacién teérica,
como se describe en la literatura -8, Se incluyeron
15 pacientes con cancer que habian iniciado
su primer ciclo de tratamiento quimioterapico
programado y no hubo restricciones en cuanto al
perfil sociodemografico, tipo o ubicacién del tumor,
ni del protocolo de quimioterapia utilizado.

Los pacientes debian tener plenas condiciones de
participar en la entrevista individual y no era nece-
sario excluir a los participantes por negativa o por
no lograr completar la entrevista debido a la natura-
leza compleja de la tematica abordada. Las entrevis-
tas individuales se realizaron en el periodo de
agosto a noviembre del 2021 y fueron guiadas por
un guion semiestructurado con preguntas abier-
tas sobre la trayectoria en la institucién, el pro-
ceso de enfermedad y el tratamiento, y la libertad
en la eleccién del tratamiento quimioterapico.

Segun lo recomendado por Firdion'?, se anadie-
ron nuevas preguntas a la entrevista con base en la
interaccion entre el investigador y el participante,
pero respetando el tema de investigacion. Ademas,
se consultaron las historias clinicas de los usuarios
para recopilar informacién sociodemografica e his-
toria de la enfermedad, con el objetivo de redu-
cir el tiempo de la entrevista y la exposicion del
paciente y del entrevistador, teniendo en cuenta el
escenario de pandemia de COVID-19. Las entrevis-
tas fueron realizadas por la investigadora principal
en un entorno que aseguraba la privacidad.

Todas las entrevistas fueron grabadas y transcri-
tas para su andlisis mediante la técnica de anélisis
de contenido tematico de Bardin?, que comprende
las etapas siguientes: 1) preanalisis; 2) exploracion
del material; y 3) tratamiento de los resulta-
dos obtenidos e interpretacién. Se utiliz6 como
referente tedrico la bioética de la proteccion,
tal como lo discuten Schramm y Kottow 2! y otros
autores del campo.

Los participantes fueron informados sobre los
objetivos, métodos, riesgos y beneficios, y expresa-
ron su aceptacion firmando el consentimiento libre,
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previo e informado (CLPI). Para garantizar la confi-
dencialidad de la identidad de los entrevistados,
se utilizé la abreviatura Pac, seguida de una nume-
racién aleatoria, para identificar las declaracio-
nes de los participantes en la descripcion de los
resultados y la discusion. Ademas, se realizaron
aclaraciones en los extractos de los discursos,
siempre senaladas entre corchetes, para permitir
la comprensién del contexto de la entrevista.

Resultados y discusion

Los participantes tenian una edad media de
62 afos y eran, en su mayoria, hombres (60%),
casados (73%), negros autodeclarados (53%),
residentes de la region metropolitana de Rio de
Janeiro (87%), con secundaria completa como
maximo nivel de instruccién (66,67%). El tiempo pro-
medio entre el diagnostico y el inicio del tratamiento
quimioterapico fue de cinco meses, y la mayoria de
los participantes fue diagnosticada con adenocarci-
noma del tracto gastrointestinal (46,67%) y estaba
iniciando quimioterapia neoadyuvante (60%).

Después de analizar los datos, se identificaron
dos tematicas principales que impactan la autono-
mia del paciente: 1) las cuestiones organizativas de
la red y servicios en oncologia, y 2) las elecciones
del paciente en su proceso de emancipacioén.

Cuestiones organizativas 'y
servicios en oncologia

Esta categoria representa aspectos que limi-
taron la autonomia del paciente debido a una
imposicion de servicios. Destacan los modelos de
organizacion y la calidad del servicio, la deficien-
cia en la comunicacion profesional-paciente y la
influencia del estado de pandemia de COVID-19
en el flujo organizacional de la red y en la rutina
de los servicios.

En cuanto a la organizacién de la red de aten-
cion ala salud y a la calidad del servicio, se observa-
ron situaciones de falta de derivacién a un hospital
especializado en oncologia. Se utilizé un protocolo
quimioterapico sin indicacion para el diagnéstico del
paciente, lo que provocé dafios, dado que la enfer-
medad avanz6. Ademas, se perdié la documenta-
cion del paciente y las laminas de biopsia (debido
a una tragedia en la que el hospital de origen sufrié

un incendio) durante el proceso de derivacion
al Inca, lo que provocé un retraso en el inicio del
tratamiento. Todas estas situaciones desencadenan
reacciones emocionales en el paciente.

“Fue un tratamiento que no se sabe si era muy
eficaz, por lo que se dijo aqui. Aqui' lo hago martes,
miércoles, jueves, viernes, sdbado y domingo,
descanso 16 [dias] y lo hago otros cinco. Y asf lo hice
alli una vez por semana en tiempos intercalados.
Lo que probablemente resulté en metdstasis y volvid.
(...) [El médico de aqui] se queddé preguntando
‘solo lo hizo una vez por semana?’ en un intervalo
de tanto. El no entendié muy bien. Pero no cues-
tiond el protocolo del otro médico. Fue profesional.
Solo dijo ‘vamos a hacer lo correcto’. Y poco después
tuve un problema. Esa fue una incégnita que ya ha
generado mucha confusién aqur. Fue la segunda vez
que fui al médico y el tipo me dijo que habia algo
en mi uretra. Y entonces volvi a hacer todo el pro-
cedimiento, y mi historial médico [del otro hospital]
desaparecio por completo. Entonces no sabia qué
material me habian aplicado y fue muy complicado
continuar con el tratamiento. (...) Mire, para ser
honesto, cuando dijo que ibamos a comenzar con
la quimioterapia y tal, mi esposa y yo salimos y
lloramos juntos. Realmente esto es lo que siempre
decimos, me senti bien acogido, me senti... ;sabe?
No me senti ignorado por el sistema” (Pac 4).

Este sentimiento de abandono relatado por
el participante resulta de la clara deficiencia en
la comunicacién entre los diferentes puntos de
la red de atencion a la salud responsables de los
pacientes con cancer. Como describe Mendes??,
la construccién de una red de atencién a la salud
va mucho mas alla de la existencia de los locales de
asistencia a los enfermos. Para el autor, también es
necesario crear y cualificar los sistemas logisticos y
de apoyo, en los que habria, por ejemplo, una his-
toria clinica comun para la red.

La adopcién de esta historia clinica en version
digital podria aportar beneficios, como hacer que
la informacién del usuario esté disponible instan-
taneamente para los profesionales de la salud de
la red. Tal proceso cualificaria la toma de decisio-
nes y facilitaria la generacion de informacion sobre
los usuarios, sus enfermedades y sus tratamientos.

Otra situacion relacionada con la organizaciéon
del servicio se refiere a la atencion clinica por parte
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de médicos residentes y al modelo de preceptoria
adoptado, que se considera el estandar de cualifi-
cacion profesional, pero cuyo éxito esta estrecha-
mente relacionado con la calidad de los servicios
del SUS. Existen debilidades en el proceso de pre-
ceptoria de los residentes, profesionales en forma-
cion que construyen conocimientos por medio de
nuevas experiencias. Precisamente por el caracter
formativo de la residencia, la preceptoria es funda-
mental para garantizar la seguridad del paciente,
del profesional y del servicio .

“Ni siquiera sé de qué color son los ojos de ella [de |a
médica residente], ;me entiende? Ella simplemente
no comparecié. Por supuesto que él [el medico
supervisor] tratd de justificar a su compariera y no
entré en detalles porque no me interesa, ella no
vino y me gustd el médico. (...) Totalmente despre-
parada, se ve que la residente estd por aprender,
estoy de acuerdo, pero muy incipiente, muy pobre
en cuanto a experiencia, nunca la pondria a atender,
igual la pondria con un supervisor, con el jefe,
con no sé quién (...). No tenia informacion!
Entonces subid a la parte de supervision para ver
de qué se trataba, para bajar y empezar a derivar
a los andlisis de sangre, para solicitar la retirada de
la ldmina portaobjetos de la biopsia. Digamos que
fue un dia un poco perdido (...) no... tiempo perdido,
y yo cansadisima, porque todo me cansa, natural-
mente, (...) supongo. Y también me estresé un poco
cuando llego la médica [la hija se hizo cargo de la
comunicacion con la médica, ya que la paciente
se encontraba muy conmocionada] ya no estaba
aguantando, el cansancio era tan grande que ya no
aguantaba mds. Y cuando vi que era la [palabras
inapropiadas refiriéndose a la médical, cuando vi
que era ella [palabras inapropiadas refiriéndose a
la médical, que Dios me perdone, me quedeé callada
y ella [la hija] lo resolvié todo” (Pac 3).

Suele decirse que el residente, como profe-
sional en formacion, necesita del seguimiento del
preceptor para el adecuado desarrollo de las com-
petencias relacionadas con las técnicas asistencia-
les de la profesién. Sin embargo, tan importante
como la orientacién clinica es el papel que tiene
el preceptor en la formacién moral del residente,
no exclusivamente como ejemplo y modelo, sino,
principalmente, al explicar y discutir valores que
humanizan las relaciones %, Las situaciones de difi-
cultad en el ejercicio profesional, tan habituales en

el dia a dia de los servicios de oncologia, deben
aprovecharse con este enfoque en el aprendizaje.

En una tercera situacion, el participante dice
que tuvo un retraso en el tratamiento debido a la
organizacion insatisfactoria del servicio. Esta situa-
cion le provocé una sensacion de imposibilidad de
resolucién y empeoramiento del caso, lo que ter-
mino por reducir sus opciones terapéuticas.

“El hablé (...) me consulté y me dijo que vol-
viera, pero dijo que me llamaria para hacer la
biopsia. Pero tardé mucho, casi un ano, mds de
seis meses, para que yo volviera a conseguirlo.
La médica, [cuando] vine aqui la semana pasada,
me dijo esto, ‘Pero ¢por qué ha tardado tanto?’.
Entonces le dije ‘No, estdbamos esperando a que
nos llamara el médico y al final no nos llamo.
Entonces tardé mucho tiempo, y estas cosas no
pueden tardar, ;no? (...) Cuanto mds tarde, peor.
Porque el médico alld en Rio Bonito dijo que tenia
un ndédulo en el higado y en el pulmdn. Y entre el
momento en que me dijo eso y lo que tardaron en
llamarme... pasé muchisimo tiempo” (Pac 8).

En los tres casos descritos, se identifica que
las formas de organizacién de la red de atencién
a la salud y de los servicios impactan no solo en el
desarrollo de la enfermedad, sino también en las
emociones de los pacientes. Este impacto, asociado
a las representaciones del cancer en la sociedad,
implica dificultades en el autogobierno en el cui-
dado de la salud y, principalmente, en la relacion
entre el profesional de la salud y el paciente,
imprescindibles para garantizar la autonomiay la
calidad del tratamiento. Por ello, se debe tener
cuidado con las emociones del paciente y mante-
ner una postura empatica, demostrando respeto
y estableciendo una relacién afectiva capaz de
fomentar su autonomia, por mucho que este haya
experimentado situaciones que hayan estreme-
cido su estado emocional %,

Cabe resaltar que las autoridades sanitarias tie-
nen la responsabilidad de garantizar el bienestar de
la poblaciéon y, en el &mbito hospitalario, el equipo
de profesionales tiene la tarea de asegurar que se
lleven a cabo las medidas de proteccién positiva“.
Durante el proceso de enfermedad pueden ocurrir
eventos impactantes e inesperados, pero es nece-
sario fortalecer la relaciéon médico-paciente para
evitar desencadenar reacciones emocionales que
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sensibilicen a los pacientes y los coloquen en una
situacién de vulnerabilidad.

En esta coyuntura, la conducta de los profe-
sionales y los problemas de infraestructura repre-
sentan una ruptura con la atencién o el riesgo de
debilitar la salud del paciente, que puede pre-
sentar pérdida de autonomia e independencia,
y volverse mas vulnerable a traumas o alte-
raciones psicologicas 2.

En lo que respecta a la comunicacion entre el
profesional y el paciente, una parte muy impor-
tante para garantir el derecho a la emancipacion,
se identificaron situaciones de privacion de
informacion importante para el ejercicio de la
autonomia de los usuarios.

“Pero luego me dio los medicamentos que voy
a tener que tomar. Me explicé esas cosas asi,
mds o menos” (Pac 5).

“Y (...) de esa parte [de la quimioterapia] no me dijo
mucha cosa. Solo lo que ya he dicho, que iba a tener
que hacerme los exdmenes, y tal y cual. No sabia
cémo iba a ser el proceso. Pero él me dio una (...),
puedes someterte a un tratamiento quimico y
luego a una cirugia. ‘jTendrds que someterte a esta
cirugia!’ (...) Entonces dije: ‘;Estd bien!’ (...) No, sobre
eso no [sobre el medicamento] hablé” (Pac 7).

“Entonces, me dijo lo que tenia que hacer, ¢ino!?
Asi como se lo he dicho a usted. Llegué, me hice
la RTU [reseccion transuretral], el siguiente paso
seria la extirpacion, pero entonces me derivo a otro
meédico, quien me dio esta quimioterapia, ¢jno!?
Y luego van a tener otra mesa redonda sobre la
cirugia, ¢jno!? (...) Dijo que eso seria lo correcto.
Que no habia otra manera. (...) Bueno, yo no tenia
exactamente ese control. (...) Si, algo asi. Lo que
entendi fue que ese seria el tratamiento adecuado
para mi. Que no habria otro” (Pac 1).

Cabe resaltar que es derecho del paciente
conocer su estado de salud y sus opciones de
tratamiento. Este derecho incluso esti previsto
en la Ordenanza 1.820/20092, del Ministerio
de Salud (MS), que dispone sobre los dere-
chos y deberes de los usuarios de servicios de
salud. La ordenanza establece como derecho
de una persona el acceso a informacién sobre
su estado de salud, de manera clara, objetiva,
respetuosa y comprensible.

Sin embargo, en el escenario de la quimiotera-
pia en el SUS, las opciones pueden ser limitadas,
ya sea por la dificultad en la incorporacién tecno-
l6gica de nuevos farmacos, por el alto costo, ya sea
por la baja calidad de los servicios no especializa-
dos habilitados para el tratamiento de pacientes
con cancer. Se trata de problemas distintos que
requieren acciones diferentes, pero que sin duda
permean la relacién profesional-paciente. En defi-
nitiva, comprometen el derecho a recibir infor-
macion clara sobre las posibilidades terapéuticas,
estén o no disponibles en el dmbito del SUS.

En algunas entrevistas, cuando se les pregunté
si el médico les explicé correctamente el trata-
miento y qué sintieron o incluso si sabian qué
medicamentos se utilizarian en el tratamiento,
los participantes expresaron falta o insuficiencia
de informacion. Esto nos permite considerar si los
profesionales desconocen o ignoran que la infor-
macién es una importante herramienta de pro-
teccion “positiva”, que favorece el autodesarrollo
humano y el ejercicio de la autonomia del sujeto®.

La omisidon de conocimientos necesarios para
llevar a cabo un tratamiento agresivo puede tener
implicaciones para el autogobierno del usuario,
ademas de aumentar su riesgo de sufrir danos
fisicos. Sin embargo, el derecho a la verdad no es una
norma transcultural, pues existen variaciones segln
cada situacion, y la discusién debe ir mas alla de la
dicotomia entre paternalismo y autonomia, y debe
haber un acuerdo en la relacion profesional-paciente
basada en la confianza. Ademas, es necesario ser
sutil en la comunicacién y evitar proferir verdades
agresivas, al fin y al cabo, negar informacién también
es un derecho inherente a la autonomia?’.

A lo largo de las entrevistas, se not6 la falta de
informacién sobre la quimioterapia antes de que
el paciente iniciara el tratamiento. Teniendo en
cuenta la formacién de la investigadora y su papel
ético-profesional de garantizar al usuario el acceso
a informacion independiente sobre las prdcticas
terapéuticas oficialmente reconocidas en el pars,
a fin de posibilitar su libre eleccion %, se realiz6é una
orientacion farmacéutica inmediatamente des-
pués de la entrevista. Un paciente participante de
la investigacién manifesté interés en conocer mas
sobre los medicamentos que utilizaba, los princi-
pales efectos secundarios que podian producir
y su manejo descrito en la prescripcién médica
posterior a la quimioterapia.
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La pandemia de la COVID-19 abarcé el periodo
en que se realizaron las entrevistas y dificulto el
acceso a los servicios de la red de atencién a la
salud debido a la imposicion del aislamiento social.
También ocasion6 impactos y retrasé el recorrido
que el paciente tiene que hacer hasta la red, lo que
puede haber causado problemas a los usuarios.

“Comenzaron monitoredndome la sangre. Empecé
a hacerme exdamenes cada tres meses. (...) Si,
pero ahora ha aumentado y me han bajado mucho
las plaquetas, y ahi fue cuando dijo (...) jahora es
el momento! Usted estd vacunado, ya ha recibido
dos dosis de la vacuna. ;Me entiende? No te voy
a traerlo a usted aqui, porque si no (...) porque
usted siempre viene aqur, y si se contamina, (...) se
complicard aun mds su situacién” (Pac 2).

“Si, el doctor dijo que el retraso en el inicio del
tratamiento y la progresion de la enfermedad
se debié a la pandemia” (Pac 13).

Se sabe que el tratamiento oncolégico
demanda la interaccién con diferentes areas de la
salud, lo que implica contacto con diferentes pro-
fesionales en hospitales, clinicas y laboratorios.
A pesar de los riesgos que implica, los pacientes
con cancer no pueden seguir la recomendacion
de quedarse en casa, cuando se trata de realizar
sus examenes y etapas del tratamiento %.

Ademas, debido al perfil clinico de los pacien-
tes con cancer y su riesgo de desarrollar COVID-19,
los protocolos de aislamiento son cada vez mas
estrictos en los hospitales. Se cambié la rutina
de los servicios y, en consecuencia, se limitaron
las opciones de tratamiento y la autonomia del
paciente. Segin Campiolo y colaboradores?®,
la pandemia acarre6 la cancelacién de cirugias
electivas, consultas y exdmenes para acomodar a
los pacientes con COVID-19 en el sistema de salud.

Asi, ante los datos analizados, se identificé
un impacto significativo en la autonomia de los
pacientes de quimioterapia debido a cuestiones
organizativas de la red y servicios de oncologia.
A veces los pacientes no obtienen informacion
satisfactoria respecto a su tratamiento o a las
condiciones para participar en las opciones de
tratamiento. Ademas, su abanico de alternativas
se reduce, ya sea debido a factores estructurales
del SUS o al contexto de la pandemia.

Ante ello, es fundamental que se implementen
herramientas para detectar y controlar las debili-
dades en la organizacién del sistema, incluyendo
estrategias para mejorar la comunicacion, tanto
entre los servicios que integran la red de aten-
cion a la salud, entre profesionales, como entre
profesionales y pacientes.

Decisiones del paciente en su
proceso de emancipacion

Ademas de los impactos sobre la autonomia
de los usuarios discutidos anteriormente, se cons-
tatd que, en algunos casos, el paciente delega su
derecho a elegir el tratamiento a los profesiona-
les de la salud. Es decir, hace uso de su derecho a
seguir sin restricciones las recomendaciones profe-
sionales, participando de una forma mas pasiva en
el proceso decisorio de su tratamiento.

Debido al sentimiento de impotencia que
representa el cancer y sus significados sociales,
los pacientes pueden excluirse de momentos deci-
sorios que conllevan dudas y sufrimiento. Esta abs-
tencién se produce a menudo por apego a un
sistema religioso (debido al principio ético de que,
por intermediacion divina, se crea una relacién de
confianza con quien lo esta tratando) o a la con-
fianza en los sistemas de los expertos.

La fe y la religiosidad han sido unas de las
principales aliadas utilizadas por los pacientes
con cancer para enfrentar situaciones relaciona-
das con el diagnéstico, resignificando el proceso
de curacién-enfermedad, buscando una mayor
calidad de vida, alivio de la angustia y esperanza
ante el proceso. Hasta la Organizacion Mundial de
la Salud ha incluido la dimension espiritual en el
concepto multidimensional de salud, demostrando
su importancia como elemento fundacional de la
condicién humana 3132,

“No lo acepto ni voy a aceptarlo. Entonces,
mi eleccion no estd aqui ahora, esperaré en Dios
y creeré que todo ya ha salido bien (...). Y aun
existe esa situacion, un ejemplo de hace mucho
tiempo. He orado por muchas personas con cancet,
y Dios las curd, Dios hizo maravillas. (...) Entonces
empieza todo ese alboroto, no entienden.
Para aquellos que creen en Dios, entenderdn que
fue un milagro de Dios. Los que no creen, quedan
algo confundidos ;jno!?” (Pac 7).

Investigacion
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“iRealmente es una bendicion! Creo que hay un mila-
gro de Dios, creo en el milagro de Dios. Asi’ que voy
a hacer mi quimioterapia tranquilamente, sin ningun
problema, sin murmurar, sin decir nada. Lo unico que
puedo pensar ahora es que todo saldra bien” (Pac 9).

La espiritualidad puede ser una herramienta
importante para ayudar a sacar al paciente de una
posicion de vulnerabilidad, ya que, gracias a ella,
el usuario puede lograr una mirada mas positiva
y esperanzadora sobre su situacién de enferme-
dad y sus debilidades, volviéndose mas receptivo
a las herramientas de la bioética de proteccion.
A pesar de la aparente contradiccion, la abdica-
cion a determinada informacion puede estar moti-
vada por el principio ético de la fe en la toma de
decisiones del paciente *®. Tal principio garantiza el
ejercicio de su autonomia, que se manifiesta por
medio de la creencia en una divinidad que, ademas
de poder promover la curacion, guia a los agentes
expertos hacia las medidas correctas.

Segun Giddens?®*, una de las caracteristicas
fundacionales de la modernidad tardia es la espe-
cializacion del conocimiento en sistemas expertos,
como la medicina y la ingenieria. Para Dumont e
Gattoni®, por mucho que un ser humano tenga
acceso a la informacién, nunca podra dominar
todos los aspectos relacionados con todos los
sistemas expertos, por lo que tiende a confiar en
un sistema que no conoce.

Asi, la confianza en el sistema termina configu-
randose no solo en funcién de su experiencia prac-
tica de funcionamiento, sino también por fuerzas
reguladoras que buscan proteger a los consumidores
de los sistemas expertos. Esta confianza puede rea-
firmarse o debilitarse en los encuentros entre legos y
representantes del conocimiento experto (médicos,
ingenieros, abogados) *. Algunos de los participan-
tes de la investigacién, que ya se encuentran vulne-
rables, desarrollaron mecanismos de confianza en
el equipo responsable, al que atribuyen los poderes
decisorios. Por lo tanto, existe la conviccion de que
los médicos, que tienen mayor conocimiento, deben
asumir el poder de decision.

“No, he llegado a mi limite, ;verdad? Si tiene
mis exdmenes en manos... tiene mis exdmenes,
€l es quien hizo los exdmenes. Siempre estoy
monitoreado. El sabe lo que es bueno para mi,
¢me entiende? Estudid, sabe lo que me pasa,

¢no es asi? Yo soy lego, pero €l no lo es. El estudid,
me estd dando seguimiento, hay que seguir lo
que dice. De lo contrario, habria que quitarle el
diploma, ;no? (...) El tipo estudid, ;verdad? Me estd
monitoreando, entiende de lo que habla (...) yo no
entiendo. ;No es asi?” (Pac 2).

“No tengo informacion para eso. Creo que yo
seria muy ignorante si cambiara cualquier tipo
de protocolo que hayan definido aqui. Asi que
acepto lo que estd pasando (...) Y en este caso no
soy la mejor persona, porque soy muy estricta
con respecto al tratamiento. No soy de pregun-
tar demasiado, porque como le he dicho, no lo
entiendo. No tiene sentido preguntar sobre algo
que no conozco. Entonces prefiero seguir su proto-
colo de buena gana, ; me entiende?” (Pac 4).

Las vulnerabilidades a las que estan sometidos
los pacientes y la asimetria en la relacién entre
agentes y pacientes, a pesar de existir en cualquier
sociedad, se intensifican en paises en desarrollo,
como Brasil. Las diferencias entre estos dos gru-
pos en el ambito social y econdmico resultan en
relaciones de poder de un grupo sobre el otro,
que alcanzan todas las esferas de la sociedad,
incluidos los sistemas y servicios de salud.

La bioética de la proteccién, como herramienta,
propone reflexiones sobre esta cuestion, que inclu-
ven la consideracion, como factor determinante
de la asimetria, de la diferencia de nivel de ins-
truccion asumido entre médico y usuario’.
Precisamente por esta relacién asimétrica aumen-
tan las posibilidades de que se confunda protec-
cionismo con paternalismo. Como consecuencia,
se puede impedir que los usuarios reciban la
capacitacion necesaria para vivir una vida digna
y libre, sin depender de decisiones de terceros
(en este caso, los profesionales de la salud).

En parte, el sistema de confianza, ya sea en la
religion o en un sistema experto, puede estar rela-
cionado con un sentimiento de impotencia ante
la enfermedad y su tratamiento. El sentimiento
de impotencia puede funcionar como un desen-
cadenante, capaz de poner al paciente en una
posicion vulnerable. Por lo tanto, se deben usar las
herramientas de la bioética de la proteccién para
asegurar su emancipacion.

“Me senti impotente, ;no? (...) Porque no habia
ninguna definicion. No estoy responsabilizado
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a nadie, ;vale? Solo digo que se estaba inten-
tando (...). Incluso tenia la biopsia de este, de la
espalda, pero la primera no funciond y tuve que
hacerme la segunda. Entonces todo eso tomd
tiempo, ¢verdad?” (Pac 12).

Los profesionales deben prestar atencion a la
susceptibilidad y a la condicion de vulnerabilidad
de los pacientes con cancer, que se ven afectados
por el propio diagnéstico. Se trata de personas con
enfermedades que requieren acciones de protec-
cion terapéutica, las cuales deberian estar disponi-
bles y accesibles en tiempo oportuno para todos,
de acuerdo con la funcién protectora del Estado %

Cabe seinalar que este estudio presenta limita-
ciones para el andlisis de la totalidad del fenémeno
de la autonomia de los pacientes en tratamiento
quimioterapico. Entre ellas, figura la eleccién de
un escenario Unico para la construccién y reco-
pilaciéon de datos, asi como la representacion
del problema desde la perspectiva exclusiva del
paciente. Se requieren estudios que incluyan otros
servicios (publicos y privados), asi como la vision
de otros agentes que participan en el proceso
(profesionales, gestores y familiares).

Consideraciones finales

El estudio puso de manifiesto, desde la pers-
pectiva del paciente con cancer, factores que
impactaron su autonomia y el desarrollo de su
emancipacion durante el proceso de tratamiento

quimioterapico. La calidad de la organizacién de
la red y de los servicios fue un factor estructural
limitante de la autonomia, ya que se constataron
deficiencias en la cualificacion de los servicios,
en los sistemas informatizados, en el proceso
de formaciéon profesional y en los procesos de
comunicacién entre profesionales y pacientes. Estas
deficiencias, acentuadas por el escenario impuesto
por la pandemia de COVID-19, agravan situacio-
nes en las que los pacientes se sienten excluidos
del proceso decisorio sobre su propio tratamiento.

Ademas de estos factores, las elecciones del
paciente mismo, basadas en el sistema religioso
o experto, pueden hacer que el proceso decisorio
sobre las opciones de tratamiento se delegue
exclusivamente a los profesionales. A diferencia
de los casos anteriores, este proceso, si lo rea-
lizan de forma consciente los pacientes, puede
entenderse como un ejercicio de autonomia.

Teniendo en cuenta las herramientas
bioéticas de la proteccién, es fundamental que
en los servicios se implementen herramientas
permanentes para detectar y controlar factores
que puedan poner en riesgo la autonomia del
paciente. Es fundamental que los profesionales y
gestores tengan la sensibilidad para comprender
el momento de vulnerabilidad que experimentan
las personas con cancer. Los agentes deben desar-
rollar las competencias técnicas y morales necesa-
rias para actuar con responsabilidad ética y social
ante el tratamiento quimioterapico.
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