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A formacao de novos pesquisadores em contato com pacientes: uma atividade
extensionista

The training of new researchers in contact with patients:
An academic extension activity

Simone Maria Silval

Resumo

Este artigo relata as principais questdes que deram origem ao projeto de extensao
“Ftica em pesquisa” para participantes de pesquisa e a experiéncia desta acao
extensionista nos ambulatérios do Hospital Universitario Clementino Fraga
Filho, da Universidade Federal do Rio de Janeiro, durante o ano de 2019. Esta
acao pds em contato, ainda durante a graduacdo, estudantes, potenciais futuros
pesquisadores, e pacientes do hospital, potenciais participantes da pesquisa. O
que nos motivou efetivar esta acdo extensionista foi a preocupagdo com a
formacao de novos pesquisadores, buscando aprimorar a relacdo entre
pesquisador/médico e paciente/ participantes de pesquisa e auxiliar os pacientes
no conhecimento de seus direitos quando participam de pesquisa. A avaliagdo
da acdo extensionista indicou se tratar de uma importante contribuigdo na
formacado de novos pesquisadores ao incluir uma atividade pratica que promove
a reflexdo ética na relacio médico-pesquisador/paciente-participante de
pesquisa.
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Abstract

This article reports the main topics that gave rise to the extension activity project
Research ethics for research participants and the experience of this extension
activity in the ambulatories of the University Hospital Clementino Fraga Filho of
the Federal University of Rio de Janeiro during 2019. This action brought together
undergraduate students and hospital patients, promoting the meeting of
undergraduate students, potential future researchers, and hospital patients,
potential research participants, even during graduation. The motivation for
developing this extension action started from the concern with the formation of
new researchers seeking to improve the relationship between the
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researcher/doctor and the patient/research participants even during graduation.
The evaluation of the project points to the recognition that the project contributes
to the formation of new researchers including ethics in the researcher / patient /
research participant relationship. The evaluation of the project's realization
indicates an important contribution in the training of new researchers by
including a practical activity that promotes ethical reflection in the doctor-
researcher/patient-research participant relationship.

Keywords: Formation. Researchers. Patients. Bioethics. Clinical research.

1 Introducao

Os avangos da ciéncia no campo da saide apresentam questdes
importantes a expectativa da competéncia moral profissional estabelecida e
esperada pela sociedade em geral. Soma-se a isso os avancgos culturais e,
principalmente, o reconhecimento de direitos sociais e individuais na sociedade
contemporanea e, ainda, o aumento da desigualdade social, que tem agravado a
situagdo de vulnerabilidade de uma parte considerdvel da populacdo, em
particular dos paises de capitalismo periférico.

Ao fim do século XX, a Associacdo Médica Mundial propds uma
orientacdo direta as escolas de medicina de inclusao da ética médica e dos direitos
humanos aos seus curriculos. Essa orientacdo foi provocada por anélises
realizadas que, desde 1950, indicam um processo de regressao moral na formacao
de profissionais de satde. Rego e Schilinger (2011) apresentam um estudo sobre
a relacdo entre o ambiente de ensino e o desenvolvimento moral em estudantes
universitarios. Neste estudo a formacgao técnica destes novos profissionais é cada
vez mais sofisticada enquanto a educagao moral para o confronto com os dilemas
éticos é negligenciada.

Decerto a atividade do profissional de satide, em particular do médico, é
exercida sustentada em conhecimento. Esse conhecimento pode se transformar
em um tipo de poder e ganhar magnitude quando esta relacionado a capacidade
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de manter a satde e a vida humana da populacado. Profissionais de satide, em
especial médicos, gozam deste tipo de poder diante do paciente, o que sem
davida, a depender de como é manejado, pode dificultar a relacdo e a
comunicagdo entre os dois lados. Quadro que ganha mais expressdao quando
médicos estdo diante de pacientes com baixa escolaridade e/ou dependem
daquele atendimento médico para aliviar seu sofrimento. Dada a importancia
destas questdes, a formagdo dos profissionais de satide ndo pode ignorar este
tema e nem o tratar de maneira secundaria.

Segundo Foucault (1999), o poder opera de modo difuso, capilar,
espalhando-se por uma rede social que inclui instituicdes diversas como a
familia, a escola, o hospital e a clinica. Ele é, por assim dizer, um conjunto de
relagdes de forca multilaterais. No entanto, hda um poder que se apropria das
peculiaridades dos corpos e de seus processos vitais denominado biopoder,
préticas surgidas no ocidente moderno voltadas a gestdo e regulacdo de corpos
humanos. A assisténcia em satide estd diretamente ligada a este poder. Se ainda,
segundo o autor, o soberano é aquele cujo poder reside fundamentalmente no
direito sobre a vida e a morte dos homens, aqueles que tém, por seu
conhecimento, o poder de medicar e curar, gozam desta prerrogativa.

Com efeito, a formagao dos profissionais de satide precisa estar conectada
a esta questao. E preciso criar habilidades que possam mitigar problemas que o
uso incorreto deste poder pode causar. Promover o contato com dilemas éticos
ainda durante a formacdo é uma delas, ja que as questdes éticas sdo comuns ao
exercicio da pesquisa clinica.

Parte dos estudantes universitdrios pretendem exercer sua atividade
profissional realizando pesquisas. Se eles, ainda durante a graduacao, puderem
exercitar o contato com as questdes éticas, isso lhe sera de grande valia. A
explanacdo sobre conceitos e normatizacdo de condutas, tal qual realiza a
disciplina de deontologia médica, esta longe de ser o necessario a formagao de

um profissional de satde, ainda mais se este se pretende pesquisador. Para
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Cortina (2003), nao basta que o profissional de satide/pesquisador saiba reportar
os codigos éticos, é preciso saber utilizé-los.

O caminho de superacdo da regressao moral (Lind, 2000) precisa ir além
de um curriculo que contenha disciplinas de ética médica e direitos humanos. E
necessdrio incluir na formacao atividades praticas que aproximem estudantes
(futuros pesquisadores) e pacientes (participantes ou nao de pesquisa) nao sé no
momento da pesquisa, mas em atividades que promovam uma relacdo dialdgica
que resultem em aquisi¢ao de conhecimento mutuo.

Seguramente a atividade pratica provocada por este encontro, onde o
futuro pesquisador, ainda estudante de graduagdo, repassa ao paciente as
informacdes sobre os seus direitos e este, de forma autdbnoma e esclarecida,
decide por participar da pesquisa, levara a formacao deste futuro profissional
muito mais que apenas habilidades técnicas. Estas atividades buscam fazer com
que o pesquisador assimile a compreensao de que o poder do conhecimento nao
deve gerar submissdo no paciente e sim uma interagdo solidaria capaz de instituir
a assisténcia e a pesquisa de forma respeitosa e colaborativa para ambos.

Preocupada com estas questdes e convencida de que a formagdo
universitdria passa obrigatoriamente pela indissociabilidade entre ensino,
pesquisa e extensdo, a equipe de pesquisadores do Laboratério de Etica em
Pesquisa do Ntcleo de Bioética e Etica Aplicada da Universidade Federal do Rio
de Janeiro (Labep-Nubea/UFR]) ofereceu aos estudantes uma agao extensionista
com o objetivo de estabelecer uma relagao dialégica entre estudantes e pacientes
onde ambos possam apreender novos elementos no campo da ética e dos direitos

humanos.

2 Desenvolvimento

As atividades do projeto de extensdo tiveram inicio em 2018 com a
atualizagdo pela equipe do Labep de uma cartilha em quadrinhos que fora
elaborada em 2010 por pesquisadores e pela comissao do paciente do Hospital
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Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF/UFR]). A atualizacdo adequou as
histérias dos pacientes as novas resolugdes do Conselho Nacional de Satde?. Em
seguida, a equipe se debrugou na preparagdo dos encontros que discutiriam os
temas abordados na cartilha com os estudantes extensionistas antes da realizacao
da atividade pratica.

Foram realizados cinco encontros, onde se discutiu a importancia da
pesquisa clinica e suas fases; a historia da ética em pesquisa no Brasil e suas
resolucdes e a Teoria Principialista, teoria de Beauchamp & Childrens que
fundamenta tais resolucdes. No ultimo encontro ocorreu a simulacdo da
abordagem, em que a equipe apresentou possiveis davidas e questdes aos
estudantes.

Apoés esta fase, os estudantes foram aos ambulatérios. A abordagem
iniciava com a apresentacdo da cartilha que continha trés histérias em
quadrinhos de diferentes situagdes de participantes em pesquisa. A apresentacao
tinha o intuito de provocar uma conversa que pudesse fazer com que o paciente
se identificasse com as questdes apresentadas pela cartilha ou que o levasse a
expressar outras davidas.

A equipe multidisciplinar do Labep que coordenou as duas edicoes do
projeto contou com profissionais das dareas: da medicina, psicologia,
enfermagem, odontologia, fisioterapia, biologia e da pedagogia e por
doutorandas do Programa de Pés-graduacio em Bioética, Etica Aplicada e Satde
Coletiva (PPGBIOS) e do Programa de Pés-graduagdo em Clinica Médica. O
projeto reuniu estudantes dos cursos de fonoaudiologia, terapia ocupacional,
satude coletiva e ciéncias sociais, majoritariamente da Universidade Federal do
Rio de Janeiro, mas também da Universidade Veiga de Almeida e da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro. Finalizando a primeira edi¢do do

projeto, que contou com 11 estudantes, realizou-se uma reunido de avaliagdo com

2 A Resolucdo 196/96 e suas complementares 303 /2000 (reprodugao humana) e 304 /2000 (uso de
placebo) foram substituidas pela Resolucdo 466/12. A resolucdo 441/2011 (uso de material
biolégico humano) substituiu a 347/2005.
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base na anélise dos relatérios produzidos pelos estudantes, cujo resultado foi a
indicacdo de pequenos ajustes para a segunda edicdo.

Acreditamos que o primeiro grupo de extensionistas fez uma boa
divulgacao do projeto. O aumento no namero de estudantes na segunda edicdo
mobilizou de forma mais intensa a equipe do Labep, que alocou os 40 estudantes
em quatro grupos para facilitar os debates acerca dos temas da ética em pesquisa.

A impressao da cartilha foi feita pela gréfica da UFR], mediante uma
contribuicdo para o material que foi custeado pela coordenacao do projeto. Isso
limitou o ntimero de cartilhas impressas. Na primeira edi¢ao, foram 160 cartilhas
que resultaram em cerca de 15 cartilhas por estudante, em média. Para a segunda
edigdo, foram impressas 380 cartilhas, resultando menos de 10 cartilhas por
estudante.

Durante o ano de 2019, cerca de 500 pacientes do HUCFF receberam a
cartilha e conversaram com estudantes extensionistas. Apds a apresentacdo da
cartilha, foram feitas trés perguntas a eles: se eram participantes de pesquisa; se
a abordagem lhe forneceu informacdes que desconheciam; e se viram utilidade
na abordagem e na cartilha. Somente um paciente nao viu utilidade, todos os
demais responderam positivamente as duas dltimas perguntas. A maioria dos
abordados elogiou o projeto.

Os estudantes relataram que a cartilha foi bem recebida e que a quantidade
impressa nao foi suficiente para atender a demanda. Pacientes que assistiam a
abordagem de outros pacientes também queriam a cartilha. A maior parte dos
pacientes abordados ficaram agradecidos. Nos chamou a atencado a pergunta de
uma paciente que queria saber se houve alguma morte no hospital em
decorréncia de pesquisa e se esse seria o motivo do projeto, indicando imaginar
que esta atividade seria provocada por uma tragédia.

No momento da avaliacdo, o relatério dos extensionistas indicou que
muitos pacientes, apesar de informarem nao participar de pesquisas clinicas no
momento da pergunta, durante a apresentacdo da cartilha informaram ja ter

assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o que indica que
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ou ndo entenderam as explicacdes recebidas pelo pesquisador, ou, o que é mais
grave, ndo as receberam.

Tanto um motivo quanto o outro sdo grande ameaca a autonomia do
paciente. Um paciente ndo pode se transformar em participante de pesquisa sem
ter o pleno conhecimento dos riscos e beneficios e ter exercido plenamente sua
autonomia, confirmando ou ndo o desejo de sua participagdo de livre e
espontanea vontade e com total esclarecimento. A maior parte dos que
informaram ter participado de pesquisas nao se lembram do TCLE, das
informacgdes de risco e nem do que tratava a pesquisa. Uma das pacientes
abordadas tinha um TCLE em maos, mas nao sabia para que servia.

Um menor ntimero de pacientes tinha conhecimento de estar participando
ou ter participado de pesquisa clinica. Também informaram ter recebido
explicagdes sobre o que é e como funciona uma pesquisa clinica e sobre os riscos
e beneficios a que estdo submetidos ao participar dela. Alguns destes informaram
ter deixado de participar da pesquisa apds reacdes adversas e foram
comunicados pelo pesquisador de que isso ndo acarretaria mudancas em sua
assisténcia. Ressalta-se também que todos os pacientes abordados tinham em
comum o fato de nado ter conhecimento dos resultados das pesquisas que
participaram.

Alguns pacientes informaram que, mesmo sabendo que ha riscos, se
houvesse alguma pesquisa cujo tema fosse a sua doenca gostariam de participar.
Nos chamou a atengdo o relato de dois pacientes demonstrando dispensar um
grau bastante alto de confianga aos médicos. Uma paciente relatou que ap6s uma
cirurgia continuou se sentindo mal e, posteriormente, foi descoberto um erro
médico cometido: fora esquecido um objeto no interior do seu corpo. No entanto,
a paciente nunca fez nenhuma reclamacgdo do caso por considerar que essas
coisas acontecem e que é preciso entender a situagdo do médico. O outro paciente,
disse ter conhecimento sobre a pesquisa clinica, suas fases, seus riscos e
beneficios, mas aceitaria participar de qualquer pesquisa e o faria por confiar

plenamente nos médicos. Nos dois casos se identifica alto grau de confian¢a sem
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nenhuma contrapartida. Apenas por ser médico, o profissional pode errar sem
sofrer nenhum tipo de punicdo ou pode contar com a participacdo de pacientes
em suas pesquisas mesmo que haja riscos.

As situagdes relatadas pelos pacientes durante a realizacdo do projeto e
aqui apresentadas indicam a relevancia da inclusao destes temas de forma tedrica
na formagao de novos profissionais, mas, principalmente, indicam a necessidade
de que esta formagdo inclua atividades praticas. Estas atividades fardo com que
os estudantes possam lidar com as dificuldades no manejo destas questdes, que
se aproximem do paciente e apreendam métodos que possam mitigar danos
causados pela hierarquia causada pelo biopoder.

Para Beauchamp e Childress (1994, p. 125), o principio de respeito a
autonomia significa reconhecer o direito do individuo de ter respeitada a sua
propria maneira de compreender o mundo e exercer suas escolhas e inclui a
obrigacao de manter a capacidade de escolha livre daqueles que possam ter sua
agdo autonoma interrompida ou debilitada.

Os saberes no campo da satide devem ser usados em nome da protecao e
da capacidade de oferecer o melhor ao paciente. Entretanto, esta possibilidade
nao pode substituir o direito do paciente de ter o total conhecimento do processo
e tomar suas decisdes proprias a partir deste conhecimento. Seja na pesquisa ou
na assisténcia, a autonomia, a beneficéncia, a nao-maleficéncia e a justica devem

ser levadas em conta sem que nenhuma delas se sobreponha as demais.

3 Conclusao

Seguramente a realizacdo deste projeto permitiu ampliar o debate sobre a
necessidade do exercicio pratico combinado a aquisi¢do das teorias do campo da
ética em pesquisa e da ética médica. O contato dos estudantes com os pacientes
no ambulatério indicou que, apesar de muitos avancos, ainda existe falta de

conhecimento dos pacientes sobre seus direitos e que em alguns casos a confianca
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exacerbada por parte deles para com os médicos atrapalha a obtencdo das
informag0es necessarias para a tomada de decisdes autonomas.

Para os estudantes, as abordagens dos temas relacionados a ética em
pesquisa somadas as atividades praticas foram de grande valor. Eles relataram
que as conversas com o0s pacientes os levaram a refletir sobre o desconhecimento
que estes tém sobre seus direitos e ainda o quanto pesa a hierarquia entre médico
e paciente provocada pelo dominio do conhecimento.

A acolhida ao projeto por parte dos pacientes demonstrou que os usudrios
de hospitais necessitam de informagdes sobre seus direitos. Esta necessidade
ganha uma dimensdo maior quando este hospital é um hospital escola e realiza
pesquisas clinicas. O alto grau de confianga dispensada aos médicos é outra
questdo importante e, muito possivelmente, esta relacionada ao fato de muitos
pacientes nao terem conhecimento se eram participantes ou ndo de pesquisa
clinica.

A informacdo de que os resultados da pesquisa ndo chegaram aos
participantes é alarmante. Os resultados da pesquisa devem ser compartilhados
com a sociedade em geral, mas em primeiro lugar com os participantes da
pesquisa. Receber os resultados, além de ser um direito dos participantes, é a
demonstracdo, por parte do pesquisador, do respeito aqueles que confiaram em
se submeter aos seus testes. E a prestacao de contas ao segmento que se expds ao
risco para o sucesso da pesquisa.

A equipe do Labep (Nubea/UFR]) considerou que o projeto atingiu os
objetivos indicados e promoveu a relacdo dialégica e o aprendizado matuo de
maneira eficaz. A abordagem dos pacientes por meio da atividade extensionista
suscitou na equipe a necessidade da realizacdo de um projeto de pesquisa que
levantasse dados referentes a execugao da pesquisa clinica no HUCFF a partir de
entrevistas estruturadas aos pacientes. Os docentes consideraram importante
incluir o relato da experiéncia da agdo extensionista nos debates das disciplinas
de Bioética, Etica em Pesquisa e Bioética Clinica e Satide, tanto na pés-graduagao

quanto na graduagdo. O projeto de extensdo seguiria ativo selecionando
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estudantes nos semestres seguintes. Em suma, a acdo extensionistas nos
estimulou a realizar o estudo das tematicas que envolvem a realizagdo de
pesquisa clinica sob preocupagdes éticas com base na indissociabilidade entre o
ensino, pesquisa e extensao.

Infelizmente, a nova edicdo da acdo extensionista assim com a realizacao
do projeto de pesquisa, que se encontra inclusive aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa, ndo foram iniciados em fun¢do da pandemia de SARS-Covid-19 e o
necessario isolamento social como uma das principais formas de impedir a

propagacao do virus.
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