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APRESENTAGAO

A obra “Discursos, Saberes e Praticas da Enfermagem” aborda uma série de
estudos realizados na area da Enfermagem, sendo suas publicacdes realizadas
pela Atena Editora. Em sua totalidade estd composta por 6 volumes, sendo eles
classificados de acordo com a area de abrangéncia e tematicas de estudo. Em seus
27 capitulos, o volume VI aborda a publicacdes que envolvem aspectos relativos a
variadas questdes de Saude Publica no Brasil nos diferentes niveis de atencéo a
saude, desde a atencao basica até a assisténcia hospitalar.

Nesse contexto, aobratraz pesquisas sobre aassisténciaadiversas morbidades,
sendo elas relacionadas ao aparelho cardiovascular, doencas infectocontagiosas,
doencas crbnicas, oncologia, além de estudos sobre dependéncia quimica, suicidio,
acidentes de transito, dentre outros. Os estudos realizados contribuem para melhor
entendimento acerca dos maiores enfrentamentos no que diz respeito a alguns dos
principais problemas de Saude Publica existentes no Brasil. Dessa forma, fornecem
informacdes para elaboracao de estratégias com finalidade de prevencéo de doencas
e agravos bem como para a promog¢éo da saude.

Portanto, este volume € dedicado aos profissionais atuantes nos servigcos de
saude, com intuito de aprimorar seus conhecimentos e fornecer atualizacdo de
informagbes téo relevantes no cenario de Salde Publica brasileiro. E dedicado
também ao publico usuario dos servicos de saude, no tocante ao desenvolvimento
de praticas de autocuidado, promoc¢ao da saude e prevencéo de agravos.

Ademais, esperamos que este livro possa fornecer informacdes relevantes
para o fortalecimento e aprimoramento dos Programas de Saude Publica vigentes
no Brasil e, assim, melhorar cada vez mais os indicadores em saude do pais.

Isabelle C. de N. Sombra
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FOSFOETANOLAMINA EM FOCO: O QUE A MIDIA
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RESUMO:
objetivo analisar o debate da midia brasileira
sobre a Lei N° 13.269, de 13 de abril de 2016,
a qual liberou o uso da Fosfoetanolamina

Objetivo: O estudo teve por

(suspensa pelo STF) e explorar os discursos
divulgados pela midia, utilizando-se o conceito

bioético da vulnerabilidade. Metodologia:
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TRATAMENTO DO CANCER

Trata-se de um estudo descritivo-exploratério,
com carater qualitativo, por se trabalhar com o
universo dos significados, atitudes e valores.
O levantamento de dados foi realizado por
meio de matérias jornalisticas (online) e
discursos divulgados pela midia em noticias
e comentarios independentes nos anos de
2015 e 2016, nos portais: G1, Folha Online e
Correio Braziliense. Resultados: Para anélise
de dados utilizou-se a andlise de conteudo
proposta por Laurence Bardin, a partir, da qual
emergiram duas categorias: Posicionamentos
em objecdo a Lei e Posicionamentos
favoraveis a Lei. Conclusao: Concluiu-se
que a procura por terapia complementar no
tratamento oncoldgico é recorrente, pois aflora
a necessidade de testar todas as possibilidades
de tratamento disponiveis. Portanto, o paciente
oncologico e sua familia apresentam multiplas
vulnerabilidades, as quais geram pessoas
passivas, dependentes e com autoestima
relativamente comprometida. A Enfermagem,
papel
fundamental no reconhecimento precoce de

nesse contexto, deve desempenhar

situacbes de vulnerabilidade e contribuir para
inclusdo social no desenvolvimento cientifico
€ no compromisso com a democratizacao da
ciéncia.

PALAVRAS-CHAVE: Vulnerabilidade em
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saude. Cancer. Bioética. Enfermagem.

(PHOSPHOETHANOLAMINE IN FOCUS: WHAT THE MEDIA DISCLOSED ABOUT
“MEDICATION” FOR CANCER TREATMENT)

ABSTRACT: Obijective: This project aims to analyze the Brazilian media debate
about the law n. 13.269, from April the 13th, 2016, which allowed the use of
phosphoethanolamine (suspender by the Supreme Federal Court of Brazil, STF), and
explores what the media has published, using the bioethics concept of vulnerability.
Methodology: It is a descriptive-exploratory study, with qualitative analysis, observing
the universe of meaning, attitudes and values. The data collection included newspapers’
articles (available online) and from what was spread in the media through news and
comments produced in the years 2015 and 2016, on the following online newspapers:
G1, Folha Online and Correio Braziliense. Results: The data analysis utilized the
Content Analysis of Laurence Bardin perspective, from which two categories emerged:
arguments in favor of the law and arguments against it. Conclusion: This analysis
brought the conclusion that the search for complementary therapy on oncologic
treatment is recurrent because it flourishes the need to try all possibilities of treatment
available. Therefore, oncologic patients and their families have multiples vulnerabilities;
this scenario affects their self-esteem and makes them more passive and dependent.
Nursing, in this context, must play a fundamental role recognizing beforehand situations
of vulnerability and must contribute to social inclusion on scientific development and
democratization.

KEYWORDS: Health Vulnerability. Neoplasms. Bioethics. Nursing.

INTRODUGCAO

O termo vulnerabilidade pode ser compreendido basicamente como a
incapacidade de proteger seus préprios interesses. Quando se trata de pesquisas
com seres humanos sempre existem riscos envolvidos, portanto todos participantes
apresentam certo grau de vulnerabilidade, especialmente pessoas com a saude
debilitada, como é o caso de pessoas com cancer, haja vista que estao expostas a
expectativa de receber algum beneficio terapéutico. Desse modo, tais participantes
correm o risco de sofrem coercéo, exploracéo e excluséo tanto da pesquisa como
dos beneficios gerados por ela. Sabendo que a vulnerabilidade ainda pode ser
classificada como intrinseca (como doenca grave, doenca psicoldgica, extremos de
idade, etc) ou extrinseca (baixo poder aquisitivo, baixa escolaridade, entre outros),
a pessoa com cancer é cercada de multiplas vulnerabilidades, ao passo que nao
€ especifica para uma idade, classe social ou cultura e apresenta risco de morte.!
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No inicio da década de 1990, no Instituto de Quimica do campus Sao Carlos
(1QSC) da Universidade de Sao Paulo (USP), os pesquisadores Gilberto Chierice
e Salvador Claro Neto produziram, independentemente, capsulas sintetizadas da
substancia enddégena ao corpo humano, chamada fosfoetanolamina (fosfo). Esta
substancia tem como fungéo organica sintetizar membranas plasmaticas e carrear
gordura. No discurso dos pesquisadores, a substancia sintética teria finalidade
de sinalizar células tumorais para o sistema imunologico destrui-las. Apos testes
promissores com animais, 0s pesquisadores, em parceria com o Hospital Amaral
Carvalho (Jau/SP) passaram a disponibilizar as capsulas gratuitamente as pessoas
diagnosticadas com céncer.2

Todavia, em 2014, o IQSC divulgou uma portaria, a qual determinou que
todas as substancias experimentais deveriam ter todos os registros requeridos pela
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) antes de serem disponibilizadas
a populacdo. Desse modo, as substancias que ndao possuiam esse registro seriam
disponibilizadas apenas mediante decisdo judicial. Em consequéncia desse
posicionamento, pacientes com cancer passaram a obter a “fosfo” por meio de
liminares judiciais. Em novembro de 2015, uma deciséo do Tribunal de Justica de Sao
Paulo suspendeu as liminares por classificar como “irresponsavel” o fornecimento
da substancia sem comprovacdo de sua eficacia. A partir de entdo, muitos
movimentos populares comegaram a crescer nas midias sociais posicionando-
se em prol da liberagcdo das capsulas. Afirmavam que se a pessoa ja houvesse
passado por tratamentos tradicionais contra a doenca e ndo estivesse disponivel
outras possibilidades de cura, porque nao utilizar formas alternativas de tratamento
independente de estudo clinico, considerando-se, que muitas pessoas que estavam
em uso da fosfo disseram ter tido melhora.2

Por apelo social, a ex-presidente Dilma Rousseff sancionou a lei N° 13.269,
de 13 de abril de 2016, a qual autorizava o uso da fosfoetanolamina sintética para
pacientes diagnosticados com neoplasia maligna.2 Em 19 de maio de 2016 a lei
foi suspensa pelo Supremo Tribunal Federal (STF), por uma acéo submetida pela
Associacao Médica Brasileira (AMB), a qual questionava a lei que tinha liberado o
uso da fosfoetanolamina sintética:

A Associacdo Médica Brasileira (AMB), autora da agao, sustenta que diante da
auséncia de testes da substancia em seres humanos e de desconhecimento
acerca da eficacia do medicamento e dos efeitos colaterais, sua liberacdo é
incompativel com direitos constitucionais fundamentais como o direito a saude
(artigos 6° € 196), o direito a seguranca e a vida (artigo 5°, caput), e o principio
da dignidade da pessoa humana (artigo 1°, inciso Ill). 4

Em meio a discussdo entre sociedade, pesquisadores e 0Orgaos

regulamentadores de estudos e distribuicdo de medicamentos, este estudo buscou
analisar por meio de matérias jornalisticas (online), divulgadas entre os anos de
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2015 e 2016, o debate que circundou a Lei N° 13.269, de 13 de abril de 2016, a qual
liberou 0 uso da Fosfoetanolamina e explorar os discursos divulgados pela midia,
tanto em noticias como comentérios independentes frente ao tema publicado, a luz

do conceito bioético da vulnerabilidade.®

METODO

Trata-se de estudo descritivo-exploratério, com carater qualitativo, por se
trabalhar com o universo dos significados, atitudes e valores®. O levantamento de
dados foi realizado por meio de matérias jornalisticas disponiveis eletronicamente
e de discursos divulgados pela midia em noticias e comentéarios independentes nos
anos de 2015 e 2016, nos portais: G1, Folha Online e Correio Braziliense. Essas
midias de grande circulacdo foram selecionadas por serem, respectivamente,
veiculo de abrangéncia nacional e de grande popularidade entre os brasileiros;
referéncia jornalistica do estado de Sao Paulo, local onde o composto quimico,
em foco, foi estudado e disponibilizado, e por ultimo, por ser importante vinculo de
informacdes em Brasilia, de onde partiu a sancéo da lei N° 13.269, de 13 de abril de
20162, que viabilizou a dispensag¢ao do composto quimico. Esses motivos justificam
a utilizacéo de desses veiculos.

Para pesquisa nos portais supracitados foi utilizada a busca do termo
fosfoetanolamina, dentre as noticias elencadas sobre o tema. Foram encontradas
no G1: 369 referéncias; na Folha Online: 123 matérias e no Correio Braziliense:
40 ocorréncias. Considerando-se a possibilidade de noticias repetidas, foram lidos
todos os titulos e resumos e selecionados cinco matérias de cada portal no periodo de
2015 a 2016, utilizando-se a técnica de saturacédo de dados’. Incluiram-se matérias
que enfocavam a tematica e que apresentavam entrevistas e/ou comentarios, 0s
guais expunham opinides de pesquisadores e outros atores sociais. Foram excluidas
informacdes repetidas e matérias que fugiam do tema proposto.

Para analise dos dados utilizou-se a anélise de conteudo proposta por Laurence
Bardin, a qual consiste na avaliacdo, de modo sistematico, de um corpo de texto
ou de material audiovisual, com vista a desvendar a ocorréncia de inter-relacdes
entre palavras/frases/temas propiciando, desta forma, um meio para compara-las e
extrair o significado explicito ou subjacented.

RESULTADOS

Apéds ter sido efetuada leitura flutuante das matérias, procedeu-se a leitura
sistematizada das mesmas. Por meio desse processo emergiram duas categorias
para analise que foram denominadas de 1. Posicionamentos em objecao a lei e 2.
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Posicionamentos favoraveis a lei. Foi possivel chegar a esse resultado tomando-se
em consideracédo os discursos divulgados tanto nas noticias como nos comentarios
da populacédo frente ao tema publicado. Observa-se que os comentarios nao
representavam a opinido dos veiculos de comunicacédo, sendo responsabilidade
dos autores das mensagens.

1. Posicionamentos em objecao a Lei: 2. Posicionamentos favoraveis a Lei:

1.1) Comunidade Cientifica: 2.1) Comunidade Cientifica:

“(...) Sou cientista, mas € insuportavel ver
minha mae definhar (...) que se danem os
protocolos cientificos. Sou cientista, sim, mas

“(...) Para o Instituto Oncoguia de Sao Paulo, sou também a filha e sei que € insuportavel ver
os tratamentos devem se basear em evidéncias a minha mae - sempre tao falante, animada
cientificas de seguranca. (...)” (16/10/2015, G1). e forte como uma tipica alema — definhar.” (é

jornalista e doutoranda em politica cientifica
pela Unicamp) (5/10/2015; Folha Online).

“(...) Um video que promete a cura do cancer
tem se espalhado por meio das redes sociais

e dos telefones celulares. Nele, o narrador
anuncia a descoberta da fosfoetanolamina
sintética, que “trata a doenca sem deixar
sequelas, sem enfraquecer o sistema
imunolégico, sem mutilagcdes ou queda de
cabelos”. Para consegui-la, basta uma liminar. A
promessa tem gerado uma avalanche de acdes
no Judiciario. No ultimo més, mais de 400
processos sobre o assunto foram publicados
no Diario de Justica de Sao Paulo. (...)”
(17/10/2015; Correio Braziliense).

“(...)* O oncologista e presidente da Sociedade
Brasileira de Oncologia Clinica, afirma que o STF
abriu um precedente muito grave. “Eles liberaram
sem nenhuma analise técnica uma droga sem
estudos clinicos. Sem evidéncia cientifica. E
gravissimo. Nao temos a menor ideia dos efeitos
dessa substancia no organismo do ser humano.
Quer dizer que, a partir de agora, qualquer um
pode engarrafar agua de agude e vender dizendo
que é a cura do cancer?” (...)” (17/10/2015, Correio
Braziliense).

“(...) O comunicado diz que a USP nédo desenvolveu
estudos sobre a agcéo do produto nos seres vivos,
muito menos estudos clinicos controlados em
humanos. Nao ha registro e autorizagéo de uso 2.1) Comunidade Juridica e ou Executiva:
dessa substancia pela ANVISA e, portanto, ela ndo
pode ser classificada como medicamento, tanto que
ndo tem bula. (...)" (Do G1 Bauru 22/10/2015).
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“(...) O que mais me preocupa nessa historia

€ que as instituicdes que deveriam cuidar da
nossa seguranga foram desacreditadas. Quando

a solicitagdo de ritos de seguranca pedidos por
agéncias de regulacéo, cientistas, médicos,
académicos, revistas cientificas renomadas e
ignorada, voltamos para as trevas. Quem vai nos
defender de um charlatdo? Quem vai decidir se um
tratamento € seguro ou fitil? Grupos de pessoas
desesperadas?”, diz B. G., chefe de pesquisa clinica
do Hospital Sirio-Libanés. (...)” (14/04/2016, Folha
Online)

“(...) obteve a deciséo favoravel do ministro
E. F., que em seu parecer apontou também
gue a auséncia de registro junto a ANVISA
nao implica em les&o a ordem publica e € um
assunto pendente no STF.” (09/10/2015; G1
Sao Carlos).

1.2) Comunidade Juridica:

“(...) Assim, é totalmente possivel e legitima
a decisao judicial para sanar a omissdo que
ameaca a vida de criancas, que € o direito
maior. Quanto ao custo ao Estado, por que
criticas ao fornecimento de um medicamento
que custa poucos centavos a dose? (...) E
evidente que a Justica deve sanar isso.”
(promotor de justica de Sao Carlos — SP)
(20/10/2015; Folha Online).

“(...) “O coordenador juridico da entidade, argumenta
que a lei, sancionada na quinta-feira pela presidente
Dilma Rousseff, representa uma ameaca a saude
publica”. “Nao ha nenhum estudo mostrando se o
produto ¢ eficaz”. Além disso, ha um grave risco de
pacientes abandonarem tratamentos recomendados
para usar algo que ndo sabemos hem mesmo a
composicao”, completou (...)” (Agéncia Estado,
15/04/2016, Correio Braziliense).

“(...) Na tentativa de evitar qualquer ameaca
de desgaste (e de perda de votos) as vésperas
da votagao do impeachment, a Casa Civil
recomendou a presidente Dilma Rousseff que
libere 0 uso da fosfoetanolamina sintética

- batizada de “pilula do cancer” - antes do
registro na Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA). (...)” (Agéncia Estado;
12/04/2016; Correio Braziliense).

1.3) Opiniao Popular:

2.3) Opiniao Popular:

“(...) O paciente com cancer terminal, como eu, é
uma presa facil. Somos extremamente vulneraveis,
caimos nas méaos de curandeiros e charlatées. J& me
operei duas vezes porque tive metastase na cabeca.
Eu n&o fiz nenhum tratamento alternativo, mas sei

o desespero de nao ter o que fazer.” (...) (Médica,
diagnosticada com cancer de pulmao em 2004)
(Agéncia Estado; 30/04/2016; Correio Braziliense).

“As pessoas que estdo na situacdo de

cancer, muitas vezes nao terdo chance

de sobreviver. Se essa droga, traz alguma
possibilidade, por que n&o, comecar a testar
nessas pessoas, que querem acima de tudo
se curar?? Tenho certeza, que ha muita coisa
envolvida para que esse medicamento ndo
avance. Industria farmacéutica por exemplo,
que lucra bilhdes com essas graves doencas
que atinge a humanidade. Vejam s0, é uma
droga que pode curar o Céncer, mas que esté
sendo comparada como “agua de agude”.”
(Comentario, 17/10/2015, Correio Braziliense).
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“Muitas pessoas alegam que a substancia
nao foi testada cientificamente... e dai???
Varias pessoas tomaram as pilulas e tiveram
seus tumores reduzidos e alguns curaram
totalmente, tudo isso comprovado por Laudo
médico, pesquisem no you tube depoimentos
de alguns casos. Entrem com liminares quem
pode, lutem pelo direito a vida de quem vocés
amam, esse é um direito de TODOS, mais a
Anvisa ndo tem pressa. Por que sera.....??7?”" (O
comentario obteve 159 curtidas 7 ndo curtidas
em 22/10/2015, G1).

“(...) A pessoa esta com cancer terminal, e ndo
pode tomar o remédio porque ndo se sabe se
ele faz mal a saude. E patético. Outra coisa,
ndo ha testes ainda. A substancia esta por ai
ha vinte anos. Vao esperar mais vinte para
fazerem os testes (?) Isso esta com cara de
industria farmacéutica interferindo. Por fim,

0s primeiros testes ndo foram promissores
porque foram in vitro. O teste tem que ser em
organismo vivo. pois € um marcador de células
tumorais para serem destruidas pelo sistema
imunologico” (Comentario, 19/05/2016, Folha
Online).

Tabela 1. Categorias analiticas que emergiram a partir da analise de conteudo. Brasilia, 2017.

DISCUSSAO

O debate sobre a objecéo ou aceitacao a lei de liberacédo da fosfoetanolamina
girou em torno de questdes relacionadas a importancia que assumem os testes que
devem ser realizados antes da liberacdo dos medicamentos, a ética na conducéao
de pesquisas, a responsabilidade do governo e dos érgaos regulamentadores de
medicamentos na promoc¢ao da qualidade de vida da populacéo, das instituicoes
de ensino e pesquisa na formacdo de pesquisadores e profissionais de saude, a
necessidade de tratamentos baseados em evidéncia e a vulnerabilidade do paciente
com cancer e seus familiares.

Arealizacéo de testes com medicamentos e acomprovacao de suaaplicabilidade
benéfica para a populacdo depende de pesquisas do tipo ensaio clinico, a qual se
desenvolve por meio de quatro fases bem delineadas e interdependentes e que
necessitam cumprir normas e regulamentos éticos, por se tratar de pesquisas
envolvendo seres humanos®.

O desenvolvimento de pesquisas deve ser acompanhado de diretrizes
e requisitos éticos que contribuem para garantir o respeito a dignidade dos
participantes dos estudos e promover a eticidade das pesquisas realizadas'™.
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Os primeiros documentos internacionais emergiram em resposta a situagdes
conflituosas, como foi 0 caso do Codigo de Nurembergue (1947) em resposta as
atrocidades cometidas durante o nazismo e Declaracdo de Helsinque (1964 e
modificacbes posteriores), elaborada e divulgada pela Associacdo Médica Mundial
12 Esses documentos estabeleceram principios e protocolos relacionados a ética
em pesquisa, preconizando papéis dos pesquisadores, instituicdes e participantes
dos estudos.

No Brasil, tivemos a Resolugcdo N. 196/1996 do Conselho Nacional de Saude
que foi substituida pela Resolu¢do N. 466/2012 que € a mais atual fomentadora de
normas e diretrizes que regulamentam as pesquisas envolvendo seres humanos™.
Esta resolucéo pode ser considerada uma peca bioética, na qual foram incorporados
os principios bioéticos da autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e
equidade. A resolucédo estabelece que todas as pesquisas realizadas com seres
humanos deverdao cumprir os fundamentos éticos e cientificos conforme indicado
seu Artigo Ill paragrafo 1°:

“A eticidade da pesquisa implica em: a) respeito ao participante da pesquisa
em sua dignidade e autonomia, reconhecendo sua vulnerabilidade, assegurando
sua vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, por intermédio
de manifestacdo expressa, livre e esclarecida; b) ponderacdo entre riscos
e beneficios, tanto conhecidos como potenciais, individuais ou coletivos,
comprometendo-se com o maximo de beneficios € 0 minimo de danos e riscos;
c) garantia de que danos previsiveis serdo evitados; e d) relevancia social da

pesquisa, 0 que garante a igual consideragdo dos interesses envolvidos, nédo
perdendo o sentido de sua destinagdo soécio-humanitaria.”'

Observando-se esses aspectos, foi possivel verificar por meio deste

estudo “...que o caso da “fosfo” seguiu o trajeto oposto ao que € preconizado
na resolugcao supracitada, pois com apenas testes pré-clinicos, realizados em
animais, e proposicdes favoraveis a acao da substéncia no tratamento do cancer,
0s pesquisadores, de maneira independente, decidiram produzir as capsulas e
disponibilizar gratuitamente a populagcéo com céncer por anos, sem o consentimento
da Universidade de Sao Paulo (USP) e qualquer anuéncia de érgaos reguladores
como a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA).”'* O grande perigo
residia no fato de que nao foram realizados estudos clinicos que permitiam seu
registro junto a ANVISA, ressaltando que o local de producédo e distribuicdo das
capsulas era o laboratério de quimica analitica, local ndo respaldado por 6rgaos
reguladores para producéo e dispensacdo de medicamentos, em claro desrespeito
a regulamentacéo brasileira para o registro e comercializagcdo de medicamentos’.

Além disso, o protocolo de pesquisa clinica nao havia sido aprovado sob o
ponto de vista ético pelo Sistema CEP/Conep, o Sistema Brasileiro de Revis&o Etica
para Pesquisas Envolvendo Seres Humanos'. No que se refere a esses aspectos,
a fragilidade juridica e regulatéria no Brasil foi notoria nesse caso. Isso pode ser
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comprovado observando-se que o poder juridico liberou varias liminares para
fornecimento das capsulas aos pacientes sem considerar o risco que as pessoas
corriam ao receberem a substancia nao testada mesmo apds a suspensao da lei
pelo Supremo Tribunal Federal (STF) a partir de uma acdo da Associagcdo Médica
Brasileira (AMB).

Vale salientar que o desenvolvimento tecnolégico expansivo possibilitou
que as terapias ja estabelecidas para o tratamento do cancer como quimioterapia,
radioterapia, iodoterapia, hormonioterapia, entre outras, corroborassem para o bom
prognostico em neoplasias detectadas precocemente, com possibilidades reais de
cura. Ainda assim, cancer € uma doenga estigmatizante e remete a terminalidade
e finitude humana'®. Foi possivel compreender, por meio deste estudo, que na
era da internet as informagdes se propagam muito rapidamente. O que por um
lado representa um grande avancgo tecnoldgico pode também ser considerado um
risco, considerando-se que informacgdes sobre a “fosfo” se propagaram de maneira
abrangente e levaram a populag¢ao a aclama-la como a “pilula do cancer” ou a “cura
para o cancer”.

Sob essa perspectiva, fica evidente que pessoas com cancer e suas familias
sdao extremamente vulneraveis — compreendendo vulnerabilidade como uma
situacéo onde as pessoas estdo em desvantagem e sdo consideradas menos aptas
e com poder reduzido para se proteger —, ou seja correm risco de maiores danos
na participagcao em pesquisas por ndo serem capazes de proteger seus interesses’.
O conceito de vulnerabilidade é utilizado para andlise da situacdo nas quais se
encontram pessoas e grupo sociais. O termo deriva do latim, “... do verbo vulnerare,
quer dizer provocar danos ou injuria.””” No contexto das pesquisas em saude “os
termos “vulnerabilidade” e “vulneravel” sdo comumente empregados para designar
susceptibilidade das pessoas a problemas de saude.”"”

Em casos assim, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
representa grande avanco no contexto da pratica cientifica e é indicado pelas
principais diretrizes internacionais e brasileiras para as pesquisas envolvendo seres
humanos®. E um documento que tem por finalidade assegurar os direitos e os deveres
do pesquisador e do participante de pesquisa, seguindo todos os preceitos éticos e
legais de protecdo e fomento a autonomia do participante em decidir participar ou
nao da pesquisa. Torna-se essencial para que a equipe possa certificar-se de que
o participante tem total clareza sobre as clausulas do documento, o que prevé a
inclusdo de metodologias educativas no processo de obtencdo do TCLE™. Porém,
no caso da “fosfo”, o TCLE poderia nao representar uma salvaguarda confiavel,
uma vez que as pessoas estavam em busca de alternativas para o enfrentamento
de sua doencga e aceitariam facilmente receber as pilulas sem medir os danos’®.

A avaliacao da vulnerabilidade pode ser utilizada para distinguir caracteristicas
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ou condi¢des e fomentar os recursos disponiveis para o enfrentamento da doenca'”.
Nessa perspectiva, a atuacdo da enfermagem é fundamental para contribuir no
empoderamento de pacientes com cancer e suas familias, estimulando-os a
conhecer melhor como se déao as etapas de estudos clinicos e a necessidade do
rigor cientifico, transpondo tal conhecimento a realidade de cada um deles.

CONCLUSAO

Relacbes estabelecidas em contexto de vulnerabilidade geram pacientes e
familias passivas, dependentes com a autoestima consideravelmente comprometida.
Pessoas fragilizadas emocional e fisicamente abrem mao de protocolos cientificos,
mesmo compreendendo sua necessidade e importancia quando se trata de si ou de
um ente querido. A procura por terapias complementares € recorrente em situacdes
nas quais ndo existem outros tratamentos disponiveis para a doenca de base. A
enfermagem deve desempenhar papel fundamental para o reconhecimento precoce
de situagdes de vulnerabilidade durante todo o processo de atencao a saude. Os
profissionais devem estar aptos a prestar os devidos cuidados e intervencdes
educacionais sobre direitos e possibilidade de tratamento, esclarecendo que o
rigor e as boas praticas em pesquisas sao necessarios para protegé-los e fornecer
tratamentos efetivos e eficazes.

A participacdo social no desenvolvimento da ciéncia é fundamental e
demanda compromisso com democratizacdo da pratica cientifica favorecendo
a criagdo de espacos para realizagdo de conferéncias que unam cientistas e
sociedade. Esse € um movimento que permitira ao cidadao a possibilidade de se
integrar e acessar conhecimentos imprescindiveis para o exercicio ativo da vida
em sociedade excluindo a possibilidade de ser influenciado por especulagdes sem
fundamento. Além disso, essa reflexdo deve fazer parte das atividades no contexto
da comunidade académica com o objetivo de capacitar os futuros profissionais para
atuarem de forma equanime, transformando-se em elementos motivadores para a

democratizacdo do conhecimento cientifico.
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