Secéo Especial

Il Jornada de Bioética do HC IV

Quando o Tratamento Oncolégico Pode Ser Fitil? Do Ponto
de Vista do Paciente-Familia

Ciro Augusto Floriani

Coube-me falar sobre a futilidade médica, especificamente do tratamento oncolégico, sob o ponto de vista
do paciente-famila. Este titulo traz um desafio, visto que sugere ser um tipo tnico de olhar, mas nem sempre ¢
assim. Com alguma freqiiéncia, paciente e familia nio querem a mesma coisa, quando se trata de intervengdes
diagndsticas ou de tratamento de doengas ameacadoras, como ¢ o caso do cincer, especialmente em fases avangadas.
Portanto, considero em minha apresentagio que paciente e familia sio dois atores distintos e que ensejam distintas
abordagens para o delicado problema da futilidade médica.

E preciso também lembrar, e tem sido aqui falado pelos que ji me antecederam, que, quando nos referimos
a futilidade médica, devemos ter o cuidado de nio a interpretarmos no sentido comum, de algo sem importéncia,
ou sem fundamento. O problema da futilidade é valorativo, por um lado, visto que, em sentido estrito, todo
tratamento ¢ terapéutico; por outro lado, hd uma dimensdo de efetividade em jogo, pois, a despeito de sua
importincia ou de sua fundamentagdo, esse tratamento nio atinge os objetivos a que se propde, mesmo apds
sucessivas tentativas. Também ¢ importante se dizer que algo inexeqiiivel ndo seria algo futil, mas sim irrealizdvel'.
Estas distingdes sio importantes, caso contrdrio, pode-se cair numa confusio conceitual.

Gosto das consideragdes de Carol Levine quando nos alerta para o fato de que:

[...] éimportante evitar o mito do passado idealizado, da familia idealizada
e do paciente idealizado. Alguns pacientes encontram no seu adoecimento
uma oportunidade para expressdes de amor, de gratiddo e de crescimento
espiritual. Outros tornam-se solicitantes, hostis e, fisicamente, ou

emocionalmente, abusivos, mesmo para com seus cuidadores™.

Poderemos acrescentar, valendo-nos de seu texto, que algumas familias encontram no adoecimento de um
de seus membros uma oportunidade para expressées de amor, de gratiddo ¢ de crescimento espiritual. Outras se
tornam solicitantes, hostis e abusivas, mesmo para com seus cuidadores e/ou paciente.

O que estd em jogo na futilidade médica ¢ a delicada relagdo entre as tomadas de decisio que levam em
consideracio os desejos, ou as preferéncias, do paciente e as agdes médicas que desconsideram esses desejos ou
preferéncias. E ndo podemos aqui de deixar de nos perguntar se os cuidados paliativos estardo livres da futilidade
médica, visto nem sempre a autonomia do paciente ser considerada dentro de seus processos decisérios, a despeito
de ser o respeito & autonomia do paciente um dos pontos centrais do moderno movimento hospice. Muitos
pacientes desconhecem seus diagndsticos, o que inviabiliza qualquer decisdo autdnoma por parte dele, com relagdo
a0 encaminhamento de seu tratamento. Isto sem falar na interven¢do da familia, ou do cuidador, que, muitas
vezes, ndao deseja que o paciente participe destas decisoes.

Devemos, portanto, levar em consideragio trés questdes quando olhamos a futilidade a partir de uma
perspectiva do paciente e da familia: a) Quem determina o objetivo do tratamento? b) O quanto é possivel ter
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certeza de que o progndstico é minimo ou nulo? ¢) Se o paciente tem absoluto entendimento de sua doenga e de
seu progndstico para decidir®.

O problema do diagnéstico da terminalidade de uma doenga estd intimamente ligado 4 futilidade médica,
pelo menos do ponto de vista médico. Mas ndo se pode dizer o mesmo do ponto de vista do paciente, para o qual
ndo serd esta "terminalidade” que necessariamente ditard seus desejos, terminalidade esta tao dificil de ser definida
e freqiientemente estimada de uma maneira equivocada pelo médico, como ficou demonstrado pelo SUPPORT*.

A dificuldade para determinar a terminalidade de uma doenga: "[...] identificar um paciente como 'terminal’,
ou um intervalo como [sendo aquele do] fim da vida, ou a exacerbagio de uma doenga cronica como o processo
de morrer, é nada mais do que um palpite até a morte chegar".

Sabe-se que, em condigdes hipotéticas, pacientes com cAncer tendem a querer quimioterapia mesmo quando
o progndstico de sobrevida for muito reservado, se comparados as respostas de pessoas sauddveis, ou de oncologistas,
ou enfermeiros oncoldgicos®’, e que pacientes com doengas avangadas e profissionais de satide atribuem distintas
valoragbes a procedimentos e intervengdes®’.

Com isso, quero dizer que o que define a futilidade, ou no, de uma intervengio, ou de um tratamento, em
pacientes com cincer avangado, tem distintos olhares, que deveriam ser considerados: o olhar do oncologista, o
do paciente, o do cuidador ¢ o da familia. A pergunta a ser respondida, ¢ que nio ¢ nada ficil, é qual desses
olhares deve prevalecer? Em relagdo a esta questdo, hd quem defenda que o foco nao deve ser o progndstico
médico, mas as decisdes devem ser construidas, levando-se em consideragio as preferéncias do paciente e pactuadas
com ele e com seus familiares. Um desafio que aqui se impde diz respeito aos pacientes com competéncia
cognitiva comprometida (por exemplo, pacientes com deméncia severa, ou em coma).

Em relagio a cuidados paliativos, hd, ainda, uma outra questdo, a meu ver diretamente ligada ao nosso
tema, que diz respeito aos casos de pacientes que solicitam a retirada de tratamentos ou de alimentos e de
hidrata¢do, a despeito de estarem recebendo cuidados paliativos de excelente qualidade téenica ¢ humana? Tais
pacientes ndo desejam mais viver, nio véem mais sentido em continuar com qualquer forma de tratamento.
Como nos comportaremos diante destas situagoes? Qual deverd ser a decisdo ética mais adequada para com estes
casos? Estardo os cuidados paliativos livres da dificil questao da futilidade médica?

Para concluir, gostaria de deixar algumas perguntas e pontuar alguns itens que considero relevantes, aqui
colocados em uma ordem nio-hierdrquica de importincia: (a) decisoes dificeis no fim da vida nio deveriam
excluir ouvir o paciente; (b) o que profissionais de satide consideram "qualidade de vida", no fim da vida, ¢ o que
os pacientes desejam? (c) o que o cuidador ou a familia quer ¢ o que o paciente quer? (d) com quem o médico deve
construir as tomadas de decisio para bons cuidados no fim da vida? (e) relagdes de assimetria com o paciente na
construgio de decisdes devem ser combatidas; (f) pactuagdes com o cuidador e/ou familiares, em detrimento da
participagdo do paciente competente, devem ser fortemente desestimuladas; (g) nds, profissionais de satde, em
especial os médicos, precisamos conhecer o que desejam os pacientes; (h) ¢ preciso um ato de coragem, e um
exercicio continuo de desapego para encontrar o paciente que estd morrendo e realizar, dentro das circunstincias
¢ das possibilidades, seus desejos.
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