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RESUMO - Osjeivo. Avaliar o desejo de pacientes serem informa-
dos sobre diagndstico de doencas graves, de informacao as suas
familias e de participacao nas decisoes terapéuticas.

Meropos. 363 pessoas atendidas no ambulatorio ou internadas
na enfermaria de um servico universitario de Clinica Geral foram
entrevistadas. O questionario continha perguntas sobre desejo de
ser informado e de que familiares também fossem informados em
casos de diagndsticos de cancer e sindrome da imunodeficiéncia
adquirida (Aids) e de ser informado e participar de decisoes tera-
péuticas em caso de tumores abdominais.

ResuLtapos. Homens (96,1%) e mulheres (92,6%) mostraram
desejo de serem informados do diagndstico de cancer e 87,7% dos
homens e 84,2% das mulheres desejaram que sua familia também
fosse informada; 94,2% dos homens e 91% das mulheres afirmaram
querer saber do diagnostico de Aids. Enquanto 86% das mulheres

e 76,6% dos homens mostraram desejo de serem informados das
opgoes terapéuticas em caso de tumor abdominal, apenas 58,5%
das mulheres e 39,6% dos homens desejaram opinar sobre o
tratamento. O desejo de participar das decisoes terapéuticas foi
menor nos homens, nas pessoas com mais de 60 anos e em quem
estava internado (p<0.05).

ConcLusoes. A grande maioria da populacdo que procura
um hospital universitario deseja ser informada sobre suas
condicoes de saude, incluindo eventuais diagndsticos de doen-
cas graves. Por outro lado, existem vinculos familiares inten-
sos, sendo que os pacientes desejam, também, que suas fami-
lias sejam informadas.

Unimermos: Cancer. Sindrome da imunodeficiéncia humana. Relacdo
médico-paciente. Autonomia. Informacdo. Participagdo.

INTRODUCAO

A comunicacdo no cuidado médico abran-
ge os conceitos de confidencialidade, relato da
verdade, consentimento esclarecido e compor-
tamento ético’. A informacdo ou relato da
verdade € um dos conceitos médicos mais
antigos, sendo que, em algumas culturas da
antiglidade, a funcdo do médico era, muitas
vezes, mais informativa que curativa’. Ja o
consentimento esclarecido € um conceito
bem mais recente, utiliza-se também da
informagdo e estd em sintonia com a impor-
tdncia da autonomia do paciente, paradigma
estabelecido principalmente com o advento
da Bioética moderna.
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A informacdo e o consentimento livre e
esclarecido sdo considerados, em varios paises
ocidentais, como conceitos morais funda-
mentais. No Brasil estdo previstos no Codigo
de Etica Médica®, no artigo 59, que fala sobre
a informagdo, e no artigo 56, que fala do
consentimento esclarecido.

O relato da verdade tem mostrado ser um
importante instrumento terapéutico. Such-
man e Mattthews* sugerem que a informacao
diminui o sentimento de isolamento do pa-
ciente e colabora para uma cooperagdo mitua
na relagio médico-paciente. Hall e colabo-
radores® realizaram meta-andlise de 41 estu-
dos e concluiram que a satisfacdo do paciente
estd relacionada a quantidade de informaco
recebida e a participacdo no tratamento.

Entretanto, estes conceitos nao resultam
em praticas universais de informagdo e partici-
pacdo de pacientes nas decisdes que lhes
dizem respeito, inclusive em doengas graves
como cancer e sindrome da imunodeficiéncia

humana (Aids)®’. Muitas vezes ndo hé informa-
¢do sobre diagnostico e progndstico, com a
justificativa de “protecdo” ao paciente ou de
ndo fazer o paciente sofrer com o diagndstico.
Por outro lado, existem diferencas culturais na
forma de ver a doenca e na expectativa em
relacdo ao papel do médico’. Em um mesmo
pais, pode haver diferencas quando diferentes
grupos étnicos sdo comparados. Estudo reali-
zado por Blackhall et al.%, nos Estados Unidos,
no estado da Califérnia, revelou que coreanos
e mexicanos residentes nos EUA querem
saber menos da verdade sobre o diagndstico e
progndstico e participar menos da terapéutica
do que os americanos com antepassados
europeus ou africanos.

Na sociedade brasileira, freqlientemente,
familiares tentam influenciar o médico sobre
o tipo de informacdo que deve ser dado ao
paciente’. Uma relagdo adequada com a familia
do paciente €, muitas vezes, decisiva para
uma boa relacdo médico-paciente. Entretanto,
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poucos estudos realizados no Brasil tiveram
como objetivo determinar com mais precisdo
0 desejo das pessoas de serem informadas e
participarem das decisdes terapéuticas e,
também, se essas informagbes deveriam ser
dadas a membros da familia. Uma vez que é
possivel haver diferencas significativas na visao
sobre informacéo e participacdo em decisdes
médicas entre populacdes de diferentes
paises, consideramos importante que estudos
em nosso meio sejam realizados.

O presente estudo teve como objetivos
investigar o desejo que pacientes que utilizam
um servico universitario de atencdo a saude
tém de serem informados em caso de diagnds-
tico de doencas graves e de participarem de
decisdes terapéuticas e o desejo de que seus
familiares também sejam informados.

MEtopos

O estudo foi realizado no Servico de Clinica
Geral do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao ,Paulo, tendo
sido aprovado pela Comissao de Etica em Pes-
quisa da mesma instituicao. Foram entrevistadas
363 pessoas, sendo 310 pacientes do ambulato-
rio de Clinica Geral e 53 pacientes internados na
enfermaria de Clinica Geral. Os entrevistados
foram escolhidos de forma aleatdria (sorteio),
tanto no ambulatdrio, como na enfermaria. Os
entrevistados no ambulatdrio eram pessoas
com idade igual ou superior a |8 anos, escolhi-
das a0 acaso entre os que estavam aguardando
uma consulta médica no ambulatério de Clinica
Geral. Os entrevistados na enfermaria de Clini-
ca Geral, também escolhidos ao acaso, eram
pacientes com idade igual ou superior a |8 anos,
em condi¢des clinicas estaveis e sem alteracoes
cognitivas. Apds ser explicado o objetivo da
entrevista, era solicitado o consentimento do
entrevistado e, entdo, a entrevista era realizada
por um estudante de Medicina previamente
treinado. A entrevista consistia de um questio-
nario estruturado que continha, além da carac-
terizacdo demogréfica e socioecondmica do
entrevistado, perguntas sobre o desejo de ser
informado em caso de diagndstico de cancer e
de Aids, de que membro da familia deveria ser
informado caso houvesse o diagndstico de
cancer, e qual a opinido do entrevistado sobre
quem deveria ser informado caso alguém de sua
familia (pai, mée, filho e conjuge) tivesse o
diagndstico de cancer. Havia, também, uma
pergunta relacionada ao desejo de participar das
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decisdes terapéuticas em caso de ser feito diag-
nostico de um tumor abdominal. Neste caso,
era perguntado se o paciente desejava ser infor-
mado dos riscos e beneficios dos diversos trata-
mentos possiveis em caso de estar doente
(no caso, com um tumor abdominal) e, caso
desejasse ser informado, se desejava opinar em
relagdo a alternativa a ser escolhida pelo médico
ou se preferia deixar esta decisdo a cargo exclu-
sivamente do médico. As perguntas do questio-
nario estao no Anexo |.

Para a andlise estatistica foi empregado o
programa SPSS 6.0 (SPSS Inc., EUA). Foi
realizada, inicialmente, andlise univariada, ten-
do como varidveis dependentes o desejo de
ser informado de cancer ou de AIDS e o desejo
de ser informado e de participar na decisdo do
tratamento de tumor abdominal. As varidveis
independentes dos modelos foram o sexo, a
idade, os anos de estudo, a religido, o estado
cvil e o fato de estar internado. Quando havia
diferenca estatisticamente significativa entre
pelo menos uma das varidveis estudadas, era,
a seguir, realizada uma andlise multivariada
(regressdo logfstica). Um valor de p inferior a
0,05 era considerado significativo.

ResuLTADOS

A Tabela | mostra as caracteristicas das
pessoas entrevistadas, quanto a sexo, faixa
etdria, anos de estudo, religido e estado civil.
Foram consideradas casadas pessoas que
tinham um  parceiro estavel residindo na
mesma moradia.

A Figura | mostra a porcentagem de
respostas as diversas alternativas da pergunta
“Se vocé estivesse com cancer, quem gostaria
que fosse avisado?”. As trés alternativas que
implicam em desejo do entrevistado de ser
informado pelo médico de um diagndstico de
cancer somadas correspondem a 96,1% dos
homens e 92,6% das mulheres. Por outro
lado, a maioria dos entrevistados também
mostrou desejo de que sua familia fosse infor-
mada de um diagnéstico de cancer: as alter-
nativas que implicavam na comunicacdo do
diagndstico, também ou  exclusivamente
a familia, foram escolhidas por 87,7% dos
homens e 84,2% das mulheres. A andlise
univariada ndo revelou diferencas signfficativas
do sexo, idade, anos de estudo, religido, esta-
do civil ou o fato de estar internado no nimero
de pessoas que mostraram desejo de serem
informadas do diagnéstico de cancer.

As respostas a pergunta “se vocé estivesse
com Aids quem vocé gostaria que fosse infor-
mado?”, estdo representadas na Figura 2.
Como no caso da pergunta relativa ao cancer,
a maioria dos entrevistados mostrou desejo de
ser informado e de que sua familia o fosse. A
porcentagem de pessoas que desejaram ser
informadas desse diagndstico correspondeu a
94,2% dos homens e 91,0% das mulheres,
enquanto 78% dos homens e 74,5% das
mulheres mostraram desejo de que a sua fami-
lia tambeém fosse informada. Nao houve, tam-
bém, influéncia significativa do sexo, faixa
etdria, anos de estudo, religido, estado civil e
de estar internado nessas respostas.

A Tabela 2 mostra as porcentagens de
respostas dadas as varias alternativas das
perguntas refacionadas a quem deveria ser
avisado em primeiro lugar em caso de mem-
bros de sua familia com diagnéstico de cancer.
As alternativas correspondentes a ninguém e a
alguém indicado por esse familiar que estivesse
doente nao foram praticamente escolhidas.
Néo houve uma predominancia nitida quando
as outras alternativas foram avaliadas.

A Figura 3 mostra os resultados da
pergunta que tinha por objetivo avaliar o
desejo de ser informado de opcdes tera-
péuticas em caso de doenca grave e o dese-
jo de participar das decisdes do médico
relativas a essas alternativas terapéuticas
(“tumor na barriga"). Nesse caso, mais uma
vez, a maioria das pessoas mostrou desejo
de ser informada: 86% das mulheres e
76,6% dos homens. Entretanto, apenas
58,5% das mulheres e 39,6% dos homens
gostariam de opinar sobre o tratamento. A
Tabela 3 mostra os resultados da andlise
multivariada realizada, em que a variavel
dependente foi o desejo de ser informado
sobre as opgoes terapéuticas. Sexo mascu-
lino, idade superior a 60 anos e o fato do
entrevistado estar internado foram associa-
dos significativamente a um maior desejo de
nao ser informado sobre as op¢des terapéu-
ticas. A mesma andlise foi realizada sobre o
desejo de participar das decisoes, incluindo
na analise apenas aqueles que mostraram
desejo de serem informados. A Unica varia-
vel que foi associada de forma significativa
ao desejo de participar das decisées foi o
sexo: uma porcentagem maior de homens
mostrou desejo de deixar essas decisdes a
cargo apenas do médico.

Rev Assoc Med Bras 2004; 50(1): 41-7



INFORMACAO E PARTICIPACAO EM DECISOES TERAPEUTICAS

Anexol

Ve

ESTE QUESTIONARIO VISA SABER QUAL A SUA OPINIAO SOBRE SITUACOES QUE SERAO APRESENTADAS. NAO EXISTE RESPOSTA CERTA

OU ERRADA. AS SITUACOES APRESENTADAS SAO FICTICIAS.

Um paciente procurou um médico do Hospital da Clinicas e nao sabia que doenca tinha. Apds a realizacdo de varios exames, o médico pode diagnosti-

car a doenca.

!\)

SaJ

>

!J'l

o

~

Se o paciente fosse seu irméao e ele estivesse com cancer, quem deveria ser avisado primeiro do problema?
a)ninguém

b) ele mesmo

¢) esposa ou companheira atual

d)vocé

e) outro membro da familia - quem?

) alguém indicado pelo seu irméo - quem?

Se o paciente fosse seu pai e ele estivesse com cancer, quem deveria ser avisado primeiro do problema?
a)ninguém

b) ele mesmo

¢) esposa ou companheira atual

d)vocé

e) outro membro da familia - quem?

) alguém indicado pelo seu pai - quem?

Se o paciente fosse sua mae e ela estivesse com cancer, quem deveria ser avisado primeiro do problema?
a)ninguém

b) ela mesma

€) esposo ou companheiro atual

d)vocé

e) outro membro da familia - quem?

f) alguém indicado pela sua mae - quem?

Se o paciente fosse seu filho adulto e ele estivesse com cincer, quem deveria ser avisado primeiro do problema’
a)ninguém

b) ele mesmo

¢) esposa ou companheira atual

d)vocé

e) outro membro da familia - quem?

) alguém indicado pelo seu filho - quem?

Se o paciente fosse seu esposo ou esposa e ele estivesse com cancer, quem deveria ser avisado primeiro do problema?
a)ninguém

b) ele (ou ela) mesmo

¢) afamilia dele (ou dela)

d)vocé

e) outro membro da familia - quem?

) alguém indicado por ele (ou ela) - quem?

Se vocé estivesse com Aids,

a) vocé gostaria de saber o que tem e que sua familia também soubesse

b) vocé gostaria de saber o que tem, mas que sua familia ndo soubesse

¢) vocé gostaria que sua familia soubesse e, depois, alguém Ihe contasse

d) vocé gostaria que sua familia fosse avisada, mas ndo gostaria de saber da doenga que vocé tem
€) vocé nio gostaria que o médico contasse a ninguém qual doenga vocé tem.

Se vocé estivesse com cincer,

a) vocé gostaria de saber o que tem e que sua familia também soubesse

b) vocé gostaria de saber o que tem, mas que sua familia ndo soubesse

¢) vocé gostaria que sua familia soubesse e, depois, alguém Ihe contasse

d) vocé gostaria que sua familia fosse avisada, mas ndo gostaria de saber da doenga que vocé tem
€) vocé nio gostaria que o médico contasse a ninguém qual doenga vocé tem.

8) Se vocé estivesse com um tumor na barriga, e o0 médico lhe falasse que tem trés opcdes de tratamento igualmente eficazes,

a) vocé gostaria de saber das op¢des de tratamento e participar da decisdo sobre o tratamento
b) vocé gostaria de saber das opcdes de tratamento e ndo gostaria de participar da decisdo sobre o tratamento
¢) vocé ndo gostaria de saber das opcoes de tratamento e deixaria 0 médico decidir sobre o tratamento

Rev Assoc Med Bras 2004; 50(1): 41-7
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Tabela | - Caracteristicas dos entrevistados (nimero de pessoas)

masculino
feminino

<40
40259
> 60

ate 4

Sexo

Idade (anos)

Anos de estudo formal

mais do que 4

catolicos
evangélicos
outras
semreligido

Religiao

casados
outros

Estado civil

enfermaria
ambulatorio

Local da entrevista

147 (40,5%)
216 (59,5%)
129 (35,5%)
146 (40,2%)
88 (24,2%)
163 (44.9%)
200 (50,1%)
253 (69.7%)
68 (187%)
5 (4,1%)
27 (7:4%)
128 (353%)
235 (647%)
53 (146%)
310 (85.4%)

Figura | - Porcentagem dos entrevistados que escolheram cada uma das cinco alternativas de resposta
apergunta “Se vocé estivesse com cancer, quem gostaria que fosse avisado?
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a ninguém
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mas nado gostaria de saber

Gostaria que o médico ndo contasse

Discussao

Observamos que a porcentagem de
pacientes que desejam ser informados do diag-
ndstico de cancer e de Aids é muito alta,
respectivamente 94% e 92,3%. Além disso,
a porcentagem dos que desejam que a
familia seja informada também ¢ alta, respec-
tivamente 85,6% e 75,9%. Esses dados sdo
semelhantes aos de paises em que a maioria da
populacdo deseja ser informada sobre suas
condi¢des de satde, mesmo em caso de doen-
cas graves. Consideramos estudos como esses
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necessarios e os resultados importantes para
reforcar a idéia da informacdo das condicdes
de satde como um dever dos profissionais de
saide e um direito dos cidaddos. Em nosso
questionario fizemos perguntas bem explicitas
(cancer, Aids e “tumor na barriga) e ndo gené-
ricas, para colocar os entrevistados perante
situacbes bem concretas, para ficar bem claro
0 que estd sendo perguntado.

Nao encontramos trabalhos semelhantes
a0 nosso realizados no Brasil. Ha trabalhos
semelhantes realizados em outros paises,
com resultados bastante variados. Em estudo

realizado na Grécia, 51,9% dos entrevistados
disseram desejar serem informados em caso
de diagnostico de cancer'®. Quanto a infor-
macdo, alguns estudos prévios mostraram que
87,3% dos pacientes sdo informados do diag-
néstico de cancer nos EUA, 51,9% na ltdlia e
29,5% no Japao®''. A porcentagem encon-
trada em nosso estudo indubitavelmente
mostra o desejo da amostra estudada em saber
o diagnostico. As altas porcentagens referentes
a informago da familia revelam um alto peso
da familia na relagdo médico-paciente.

E interessante ressaltar que a pratica de
informar o paciente em caso de diagndstico
de doenca grave varia muito dependendo
do pafs. Na Ardbia Saudita'?, por exemplo,
a sociedade é estruturada em unidades
familiares, onde o homem mais velho toma
as decisoes; o consentimento para o trata-
mento do paciente é, geralmente, substi-
tuido pelo consentimento da familia. No
Ird”, da mesma forma, é pratica comum
contar o diagndstico de cancer somente a
alguns membros da familia. Na Uganda', o
diagndstico de Aids é, com freqiiéncia, omi-
tido devido ao medo de reagdes psicologi-
cas adversas nos pacientes. Na Grécia'?,
uma pesquisa realizada entre oncologistas
e hematologistas mostrou que 73% nunca
ou raramente informam o diagndstico de
cancer, e 95% desses profissionais ndo
informam o paciente em casos de morte
iminente. No Japao'', a informagao do diag-
noéstico de cancer aos pacientes é baixa
(29,5%) e a Suprema Corte Japonesa consi-
dera que o médico ndo é obrigado a infor-
mar a natureza de sua doenga aos pacientes
com cancer. Entretanto, ha um esforco do
Ministério de Salde e Bem-estar Social do
Japdo em recomendar que se informe o
diagndstico e o prognostico aos pacientes
com cancer. Quanto a Aids'', no Japdo, das
168 instituicdes e hospitais que cuidam de
paciente aidéticos, 66 (28%) ndo informam
o diagndstico a seus pacientes. Na China'®
ndo existe um codigo de ética médica e a
perspectiva ética dos médicos é orientada
por estudos culturais e religiosos e é pratica
comum informar somente a familia no caso
de cdncer de mau progndstico.

Quanto a informacéo terapéutica, nota-
mos que a amostra estudada deseja
ser informada da terapéutica (82,2%), e
que uma porcentagem mais baixa deseja

Rev Assoc Med Bras 2004; 50(1): 41-7
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Figura2-Porcentagem dos entrevistados que escolheram cada uma das cinco alternativas de resposta

apergunta “Se vocé estivesse com AIDS, quem gostaria que fosse avisado?”
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Tabela 2 - Pessoa a ser avisada em primeiro lugar em caso de diagndstico de cancer

Membro da familia a
seravisado

Ninguém

Ele(a) mesmo(a)
Esposo(a)
Of(a)entrevistado(a)
Qutro membro da familia

Total de respostas validas

MEMBRO DA FAMILIA COM CANCER

filho mae esposo pai irmao
(filha) (esposa) (irma)
0,0% 0,0% 0,5% 0,0% 0,0%
22.9% 22.9% 25,1% 27,0% 34,1%
18,0% 22.4% 67,5% 254% 22.4%
48,2% 283% 67,5% 273% 15,9%
10,9% 26,4% 69% 20,3% 274%
356 363 362 362 359

Figura 3 - Porcentagem dos entrevistados que escolheram cada uma das trés alternativas de resposta

quando o entrevistado era colocado na situacao de alguém que tivesse um diagndstico de

“tumor nabarriga” e que houvesse, para essa doenca grave, mais de uma opcao terapéutica
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[ Néo gostaria de saber das opgdes de tratamento,

deixando as decisdes a cargo do médico
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participar da decisdo terapéutica (50,8%).
Nos EUA®, uma pesquisa feita por questio-
narios aplicados a pessoas saudaveis mos-
trou que, apesar da maior parte dos pacien-
tes acreditar que deve saber da verdade
sobre o progndstico, apenas 41% dos en-
trevistados consideram que o paciente deve
tomar as decisdes quando o assunto é o uso
de equipamento para prolongar a vida em
doenca incuravel. Foi possivel determinar
que homens maiores de 60 anos tém um
desejo menor de participar da terapéutica.
Questionarios aplicados nos EUA constata-
ram que os pacientes jovens querem saber
mais sobre diagndstico e terapéutica e
participar mais na terapéutica que os pa-
cientes idosos®'®. Metaandlise de pesquisas
utilizando gravagdes de entrevista'” con-
cluiu que a equipe de salde fornece mais
informagdes a pacientes mulheres que a
pacientes homens. Ha alguns estudos que
demonstram que as pacientes mulheres
fazem mais perguntas em consultas que os
pacientes homens'”. Entretanto, Roter
etal.'” observaram que a duragdo da consul-
ta médica e o tempo dedicado a responder
perguntas sdo influenciados tanto pelo sexo
do médico quanto pelo do paciente, sendo
mais longa a consulta de médicas consul-
tando mulheres e a mais curta a de homens
consultando mulheres.

No Brasil, também, nem sempre o diag-
nostico € informado ao paciente. Nosso estu-
do demonstra que, em uma populagao que
freqlienta um hospital universitario publico,
existe um desejo de informacdo. O fato de
ndo se informar o diagndstico ao paciente
pode ter alguns motivos” os médicos ndo
alcancam uma relagdo médico-paciente que
permita informar ao paciente ou ndo conse-
guem passar a informagdo de forma que
possa ser entendida e, também, muitos pa-
cientes ndo estdo habituados a receber infor-
magdes do médico e aceitam as decisdes
médicas sem questiona-las. Quanto ao
primeiro aspecto, no México foi constatado
que 80% dos estudantes de Medicina acredi-
tam que o paciente deve ser informado do
diagndstico de cancer, entretanto, esse
mesmo estudo'® demonstrou que 72%
destes estudantes evitavam utilizar a palavra
‘cancer” com o paciente. Cassileth et al.',
em um estudo com 256 pacientes, verifica-
ram que entre os pacientes que ndo eram
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Tabela 3 - Desejo de ser informado pelo médico das opgoes terapéuticas em caso de “tumor na barriga”

Nimerode Porcentagem Nivel de
respostas dos que ndo significancia
validas queremsaber (9]

Sexo feminino 214 13,1%
masculino 146 24,7% 0,023

dade (anos) <40 127 13,4%
40259 144 15,3% 0,733
> 60 89 28,1% 0,032

Anos de estudo até 4 162 17,9%
mais do que 4 198 17,7% 0337

Religido catolicos 250 20,0%
evangélicos 68 10,3% 0,168
outras 4 16,7% 0,868

Estado civil casados 125 15,2%
oitros 235 19,1% 0,675

Local ambulatério 307 13,7%
daentrevista enfermaria 53 41,5% 0,001

O nivel de significancia corresponde ao obtido na andlise multivariada

Tabela 4 - Desejo de participar das decisoes terapéuticas no caso de estar com um “tumor na barriga”

Nimerode Porcentagem Nivel de
respostas dos que ndo significancia
validas querem participar (9]

Sexo feminino 186 333%
masculino [0 48,2% 0015

dade (anos) <40 10 33,6%
40259 122 42.6% 0421
> 60 64 40,6% 0921

Anos de estudo até 4 133 45,1%
mais do que 4 163 33.7% 0,560

Religido catolicos 200 41,0%
evangélicos 6l 34.4% 0,506
outras 35 343% 0817

Estado civil casados 106 38,7%
ouitros 190 38.9% 0,564

Local ambulatério 265 37,0%
daentrevista enfermaria 3 54,8% 0,574

O nivel de significancia corresponde ao obtido na andlise multivariada

informados do diagndstico, a maior parte
gostaria de receber mais detalhes de sua
doenca. Truckett et al."”, em um estudo com
98 pacientes, verificaram que dois tercos dos
entrevistados possuiam perguntas que ndo
foram feitas ao seu médico, pois achavam que
havia tempo insuficiente e, portanto, ficaram
relutantes em perguntar. Quanto ao segundo
aspecto, nosso estudo permite afirmar que
existe um desejo de informacdo e consenti-
mento esclarecido por parte da populacio
estudada, e esse aspecto deve ser enfatizado
na formacdo de profissionais de salde.
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Em conclusdo, na populagdo estudada,
existe um grande desejo de informacao sobre
diagndsticos médicos, em caso de doencas
graves. Esse estudo reforca a idéia de que o
paciente deve ser informado e convidado a
participar das decisdes terapéuticas que |he
dizem respeito. Por outro lado, para a maior
parte dos pacientes entrevistados, a informa-
cdo deve, também, ser dada a sua familia.
Informar o paciente de forma detalhada e
compreensivel e discutir com ele as op¢oes
terapéuticas devem ser habilidades e atitudes
enfatizadas na formacdo médica.

SUMMARY

DESIRE OF INFORMATION AND PARTI-
CIPATION IN THERAPEUTIC DECISIONS CON-
CERNING SEVERE DISEASES, IN PATIENTS OF A
UNiversiTY HosPITAL

Backcrounn. The purpose of our study was
to evaluate the desire of the patients on being
informed about diagnosis of severe diseases,
the desire to have their families informed
about this situation and to participate in
therapeutic decisions.

MetHops. 363 patients (outpatients and
inpatients) of a General Internal Medicine
division of a University Hospital were intervie-
wed. The questionnaire contained specific ques-
tions on their desire to be informed of the
diagnosis in case of cancer or AIDS and on their
desire to have their families informed as well.
Specific questions on whether they wanted to be
informed of and participate of the therapeutic
discussion process in case of abdominal tumors
were also included.

Resuts. 96.1% of men and 92.6% of
women showed the desire of being informed
in case of cancer diagnosis and 87.7% of
men and 84.2% of women wanted to have
their families informed; 94.2% of men and
91% of women wanted to know the diag-
nosis of AIDS. While 86% of women and
76.6% of men wanted be informed in the
case of a diagnosis of an abdominal tumor,
only 58.5% of women and 39.6% of men
wanted to give their opinion about in the
case of different therapeutic alternatives.
The desire to participate in therapeutic
decisions was significantly lower (p<0.05)
in men, people older than 60 years and
inpatients.

Conctusions. Our results showed that the
great majority of the population that seeks
for medical support in a Brazilian university
hospital wishes to be informed on this health
condition, even in case of serious illness. In
addition, there are intense familiar bonds
that make patients want to have their
families also informed. [Rev Assoc Med
Bras 2004; 50(1): 41-7]

Kev worps: Cancer. Aids. Medical-patient
relationship.  Autonomy. Information.

Participation.
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