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RESUMO

A andlise da recepc¢do do Judiciario brasileiro as demandas de satde permite verificar que, sob
a denominacéo de direito a saude, tem-se defendido, muitas vezes o que seria, no maximo, um
“direito” a esperanga. 1sso pode ser melhor identificado nos casos em que séo requeridos
tratamentos paliativos para pacientes com cancer avancado. A literatura técnica vem
demonstrando que existe uma dissonancia significativa entre o que pacientes com cancer
metastastico esperam desses tratamentos e o que eles realmente podem lhes oferecer. Mas a
esperanca, geral e abstrata, ndo é objeto de tutela juridica, consoante as bases da Teoria do
Direito. E necesséario compreender as causas e consequéncias das expectativas equivocadas
dos pacientes sobre a terapia a que se submetem, verificando o que melhor corresponde ao
direito a salde nesses casos. Em ultima analise, € importante renaturalizar a morte dentro do

contexto do homem finito e mortal.

Palavras-chave: Direito a saude. Direito a esperanca. Pacientes com cancer avancgado.

Tratamento. Fim de vida.



ABSTRACT

The analysis of how the Brazilian Judiciary responds to health lawsuits allows to verify that,
under the name of a right to health, it has often been defended what would at most be a "right"
to hope. This can be best identified in those cases in which are pleaded palliative treatments
for patients with advanced cancer. The technical literature has demonstrated that there is a
significant dissonance between what metastatic cancer patients expect from these treatments
and what they can actually offer them. General and abstract hope, however, is not subject to
legal protection, according to the grounds of Theory of Law. It is necessary to understand
causes and consequences of patients' mistaken expectations about the therapy they undergo,
verifying what best corresponds to the right to health in these cases. Ultimately, it is important

to renaturalize death within the context of finite and mortal man.

Key-Words: Right to health. Right to hope. Patients with advanced cancer. Treatment. End of
life.



ABSTRACT

Die Analyse der Reaktion der brasilianischen Justiz auf Gesundheitsklagen lasst erkennen,
dass unter dem Namen eines Rechts auf Gesundheit wurde es oft verteidigt, was héchstens ein
“Recht” auf Hoffnung sein konnte. Dies kann am besten in den Fallen identifiziert werden, in
denen Palliativbehandlungen fur Patienten mit fortgeschrittenem Krebs beantragen werden.
Die Fachliteratur hat gezeigt, dass es eine deutliche Diskrepanz zwischen dem gibt, was
Patienten mit metastatischem Krebs von diesen Behandlungen erwarten, und dem, was sie
ihnen tatsachlich bieten konnen. Die allgemeine und abstrakte Hoffnung ist jedoch, laut der
Grundlagen der Rechtstheorie, kein Gegenstand der rechtlichen Vormundschaft. Es ist
notwendig, die Ursachen und Folgen der falschen Erwartungen der Patienten an die Therapie,
die sie sich unterziehen, zu verstehen, und zu Uberprifen, was in diesen Fallen dem
Gesundheitsrecht am besten entspricht. Letztendlich ist es wichtig, den Tod im Kontext des

endlichen und sterblichen Menschen zu renaturieren.

Key-Words: Recht auf Gesundheit. Recht auf Hoffnung. Patienten mit fortgeschrittenem
Krebs. Behandlung. Ende des Lebens.
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1 INTRODUCAO
1.1 Algo além do direito a saude?

O chamado direito a saude é objeto de discussGes acaloradas e profundas, de diversas
vertentes, ao redor do mundo. Discutem-se a sua natureza, o seu conteudo, os limites das
responsabilidades da sociedade e das obrigacdes dos individuos, a teoria que o deve reger.
Discutem-se eutanasia, suicidio, aborto, cuidados paliativos e uma infinidade de temas que,
sozinhos, garantem bibliotecas inteiras.

H&, em diversos paises, casos paradigmaticos que envolvem o direito a salde,
especialmente relacdes conflituosas entre pacientes e familiares, de um lado, e profissionais
de saude, de outro.

No Brasil, a chamada judicializacdo da salde, assunto cada vez mais frequente,
refere-se a disponibilizacdo de tratamentos e tecnologias a pacientes, pelo Poder Pablico e por
planos de salde, em razdo de decisdes judiciais que consideram, implicita ou explicitamente,
a ocorréncia de omissdo na prestacdo do servico de salde correspondente. Desconsiderando
que o conceito de salde atual, no Brasil e no mundo, submete-se & Medicina Baseada em
Evidéncias, grande parte dos juizes considera o receituario medico como elemento suficiente
a reconhecer o direito a satde do postulante.

A Medicina Baseada em Evidéncias € “o uso consciencioso, explicito e judicioso da
melhor evidéncia disponivel para tomar decisdes sobre o cuidado de um paciente" ?
(SACKEIT et al, 1996, p. 71, traducéo nossa®). Afasta-se, portanto, a pratica médica baseada
em tentativa e erro® e impassivel de controle de sistematicidade e método.

No ambito da acdo judicial ou da aplicacdo do Direito de modo geral, a doenga e
mesmo a negativa de tratamento ndo justificam, por si, 0 acesso a determinada tecnologia de

salde, procedimento ou medicamento. Na verdade, o fato de alguém estar doente e de ndo lhe

2 Evidence based medicine is the conscientious, explicit, and judicious use of current best evidence in making

decisions about the care of individual patients.

Todas as traducBes apresentadas neste trabalho foram feitas pela autora e todos os textos originais que foram
traduzidos estdo transcritos nas notas de rodape.

Sem fazer meng@o expressa ao cancer, Callahan (1990, p. 49) afirma que “sera quase impossivel em muitos
casos dizer que um paciente ndo poderia, de alguma forma, beneficiar-se de esforgcos adicionais, ou de um
método ou tratamento diferente — sua necessidade poderia ainda ser atendida; algo, ainda que experimental,
poderia estar disponivel” (It will be almost impossible in many cases to say that a patient could not, in some
way, benefit from further efforts, or from a different method or treatment — his or her need might yet be met;
something, however experimental, might already be available).
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ter sido oferecido um procedimento ou uma droga, de forma isolada, nada querem dizer,
especialmente no caso de determinadas doencas.

O direito a satde ndo pode, assim, ser guiado, no lugar de um por que e para que
[tratar]?, por um por que ndo [tentar]?.

Apesar da importancia que se deve conferir a autonomia do paciente, ndo é razoavel
afirmar que cada um “deve ser livre para construir seus proprios conceitos de saude e de
autonomia corporal” (TEIXEIRA; RODRIGUES, 2017, p. 366) — ou que “a saide — como
direito fundamental — é uma construcdo pessoal, fruto das vivéncias individuais e de um
projeto de vida edificado por cada pessoa no mundo globalizado, plural e multicultural, cada
um pode eleger os valores que sdo essenciais para si” (TEIXEIRA; RODRIGUES, 2017, p.
372), ou até que “é possivel dizer que o principio bioético da nao-maleficéncia ou da
beneficéncia ndo possui significado se seu contetdo ndo for talhado conjuntamente com o
principio da autonomia, pois cada um deve ter a liberdade para decidir sobre aquilo que é bom
ou melhor para si” (TEIXEIRA; RODRIGUES, 2017, p. 367) — ja que os direitos que se
estabelecem a partir da delimitacdo da salde implicam deveres que s6 podem ser cumpridos
com prévio conhecimento do que representem.

Embora seja 6bvio quando explicitamente dito, parece-se muitas vezes esquecer que a
determinacdo judicial ndo cria uma solucdo clinica. A perspectiva do desfecho existe ou néo,
consoante as evidéncias técnicas disponiveis no momento. A determinacdo do juiz de que
determinada tecnologia seja empregada é apenas isso: que ela seja empregada. Nada mais. Ele
ndo tem como determinar a cura ou a melhora do paciente, que, frequentemente, nem sequer
compreendeu o que representa o eventual sucesso do tratamento que, supostamente, deseja.

Pode haver — e geralmente ha — discuss@es técnicas acerca da qualidade das evidéncias
cientificas disponiveis a apontar para a maior ou menor chance de eficiéncia da tecnologia.
Mas, se o direito a satude ndo deve ser percebido como fendmeno relacionado meramente a
expectativas independentes de plausibilidade, é imprescindivel deslocar a discussdo para a
pertinéncia técnica do pedido. Nesse sentido, estar doente, pretender o fornecimento de
determinado medicamento e ter & disposicdo um receituario médico ndo sdo suficientes para
justificar a sua concessao.

Sob essa perspectiva, é possivel concluir que, ao se ampararem exclusivamente na
prescricdo médica que instrui a peticdo inicial, grande parte das decisdes proferidas pelo
Judiciario brasileiro nos Gltimos anos ndo se fundamenta a partir do direito a salude. Essa
realidade é especialmente verificada a partir das demandas de medicamentos oncolégicos para

pacientes com cancer avangado.



31

Deve-se concluir, entdo, que se trata de decisdes ndo fundamentadas, ou haveria outra
fundamentacéo possivel a justificar o seu conteddo amplamente concessorio?

E no contexto da resposta a essa pergunta que surge a ideia de um “direito &
esperanga”. A existéncia de tamanho arsenal juridico construido em torno do direito & satide
em casos em que, ao final, trabalha-se apenas com expectativas do paciente — e, as vezes, do
proprio medico — sem concreto embasamento nas melhores evidéncias dentro da prdpria
Medicina, poderia indicar a presenca de um fendémeno diverso, possivelmente presente de
forma implicita no ordenamento juridico, ou objeto apenas de um acordo moral.

E importante registrar que a contraposicdo entre salide e esperanca nesses casos nao
necessariamente ocorre no &mbito juridico. O acatamento do desejo por mais quimioterapia
ndo depende, na maioria das vezes, de intervencdo judicial; mas isso ndo significa que o
tratamento esteja consagrando salde, e ndo esperanca.

A tutela do Direito, por sua vez, abrange situacbes em que se pretende o tratamento
por alguma razdo ndo disponibilizado pelo sistema de salde ao paciente. Muitas vezes trata-se
de medicamentos mais novos — e, portanto, mais caros — que nunca foram comparados aos
tratamentos preexistentes e, por ndo terem superioridade demonstrada, ndo sédo padronizados
pelo plano de saide ou pelo hospital; outras, de medicamentos sem registro da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria ou sem sua autorizacdo para o tratamento da doenca em
questdo (off label). Em muitos casos, 0 médico, ciente da auséncia de evidéncia robusta para a
indicacdo, nem sequer o solicita a instituicdo, encaminhando o paciente diretamente para a via
judicial.

Conforme Nuland,

Melhores tratamentos e a possibilidade de sucesso de novas abordagens de doengas
avancadas que surgem constantemente trazem esperanga ao paciente com cancer de

® A ideia de um direito & esperanca, até onde se sabe, nunca foi desenvolvida. Em 2014, uma pesquisa no

google para as expressdes “direito a esperanca”, “right to hope” e “Recht auf Hoffnung” ndo apresentava
resultados. No entanto, Groopman intitula um dos capitulos da obra The Autonomy of Hope — que ainda néo
era conhecida da autora — como “Right to hope”, embora a ideia ndo seja teorizada. Marcel, como se vera,
também fala rapidamente em “right to hope”. E importante registrar, ainda, que, ao participar da Audiéncia
Pablica convocada pelo Presidente do Supremo Tribunal Federal (STF) a época, Ministro Gilmar
Mendes, em 2009, para instrucdo dos Agravos Regimentais nas SuspensBes de Liminares n° 47 e 64, nas
Suspensdes de Tutela Antecipada n°s 36, 185, 211 e 278, e nas Suspensfes de Seguranca n°s 2361, 2944,
3345 e 3355, 0 médico Paulo Hoff utilizou a expressdo Medicina baseada na esperanga — e ndo medicina
baseada em evidéncias para se referir a situagcdes em que... “Quando se tem um paciente sentado a sua frente,
com um diagndstico de cancer terminal ele quer uma opgéo e, as vezes, 0 médico se sente compelido a usar
uma medicacédo para a qual nem sempre had uma comprovagdo. Essa pratica ndo deve ser encorajada, mas ha
de se reconhecer que existe esse fator”.
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hoje.® Paradoxalmente, e as vezes tragicamente, este tipo de esperanca é exatamente
0 que levou a alguns dos mais problematicos dilemas que pacientes e seus médicos
sdo levados a enfrentar hoje.’

[...] Com o otimismo nascido do sucesso terapéutico surge uma determinada
arrogancia que as vezes vai além da razdo; ela encontra expressao na filosofia de que
o tratamento deve ser buscado até a futilidade poder ser provada, ou ao menos até
provada para a satisfacdo do médico.

Os limites da futilidade médica, no entanto, nunca ficaram claros, e talvez seja muito
esperar que venham a ser. E talvez por esta razio que nasceu a convicgio entre os
médicos — mais do que uma mera convic¢do, é sentido por muitos atualmente como
uma responsabilidade — de que se um erro tiver que acontecer no tratamento de um
paciente, deve ser sempre no sentido de se fazer mais do que de se fazer menos.
Fazer mais é provavel de servir as necessidades do médico mais do que as dos
pacientes. O préprio sucesso de sua terapéutica esotérica muito frequentemente leva
0 médico a acreditar que pode fazer o que esta além do seu trabalho e salvar aqueles
que, deixados livremente ao préprio julgamento, escolheriam ndo ser submetidos a
este salvamento. (NULAND, 1994, p. 220—221)8

Por ndo compreenderem o efetivo potencial de tratamentos oncologicos paliativos,
cujos beneficios sdo, muitas vezes — quando existem — apenas marginais, pacientes sem
progndstico de cura minimizam complica¢des da quimioterapia e acham encorajador que algo
esteja sendo feito (CARDUF; KENDALL; MURRAY, 2017). Estudo de Wright e demais
autores demonstrou que pacientes em quimioterapia paliativa eram menos propensos a
compreender a terminalidade de sua doenca e a discutir questdes sobre o fim da vida com o
médico, em comparacdo aqueles que ndo estavam em tratamento (WRIGHT et al, 2014). Os
autores esclareceram que ja era sabido que muitos pacientes com cancer metastatico, embora
recebam quimioterapia nos meses finais da vida, ndo sdo informados sobre seu efetivo
potencial em relacdo a doenca e, especialmente, a possivel sobrevida (WRIGHT et al, 2014).

A ideia de um direito a esperanca sé pode surgir em cenarios especificos, em que se

alarga indefinidamente o conceito de “direito a saude”, com elevada abstragdo de direito e

®  Embora a obra tenha sido publicada originalmente em 1994, em 2010, Nuland afirmou que a situagdo pouco

houvera mudado desde entdo (NULAND, 2010, p. 274), com especial referéncia para a quimioterapia
paliativa.

A nova promessa para pacientes com cancer € a imunoterapia. Trata-se, no entanto, de proposta nova, que
ndo funcionaria para a maioria dos pacientes e cuja populagdo que pode se beneficiar ainda € incerta.
Improved treatment and the possibility of success of the constantly appearing innovative approaches to
advanced disease bring hope to today’s cancer patient. Paradoxically, and sometimes tragically, that kind of
hope is the very thing that has led to some of the most error-fraught dilemmas that patients and their doctors
are compelled to face today.

[...] With the optimism born of therapeutic successes came a determined cockiness that sometimes goes
beyond reason; it finds expression in the philosophy that treatment must be pursued until futility can be
proven, or at least proven to the satisfaction of the physician.

The boundaries of medical futility, however, have never been clear, and it may be too much to expect that
they ever will be. It is perhaps for this reason that there has arisen the conviction among doctors — more than
a mere conviction, it is nowadays felt by many to be a responsibility — that should error occur in the treatment
of a patient, it must always be on the side of doing more rather than less. Doing more is likely to serve the
doctor’s needs rather than the patient’s. The very success of his esoteric therapeutics too often leads the
physician to believe he can do what is beyond his doing and save those who, left to their own unhindered
judgement, would choose not to be subjected to his saving.
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pouca verificacdo de salde. Neste sentido, a realidade brasileira é a inspiracéo principal desta
pesquisa. Nao quer isso dizer, no entanto, que as relagdes que levam a contraposicdo entre
direito e esperanca em uma estrutura normativa sao especificas do Brasil, muito menos o séo
as reflexdes acerca da necessaria retomada da finitude humana e da importancia dos cuidados
paliativos, especialmente no fim da vida.

Realmente, sua abordagem €, em ultima instancia, uma perspectiva juridico-moral
pertinente a relacdes humanas, sob a égide da teoria do Direito. E sob essa perspectiva que se
desenvolve o presente trabalho, enfocando-se especialmente os aspectos da normatividade que
permitem contrapor direito e esperanca. Aproveitam-se, dessa forma, discussfes importantes
da Bioética, sem que, no entanto, pretenda-se aprofunda-las.

Assim, embora esta pesquisa possa indicar caminhos de ordem pragmatica, sua

abordagem é primordialmente filosofica.
1.2 Delimitacéao a oncologia

O sensivel limiar entre perspectiva e plausibilidade delimita o objeto desta pesquisa ao
campo da oncologia, especialmente de pacientes sem prognostico de cura e em fase avancada
do cancer (geralmente metastatico®). Essa escolha metodoldgica de concentragdo do estudo
justifica-se pelas peculiaridades do cancer incuravel, em geral com mau prognéstico®, com
base nos estudos atuais a respeito da quimioterapia paliativa e das perspectivas dos pacientes,
0 que deixa mais acessivel a compreensdo o dimensionamento do direito a saude e seu
distanciamento de um direito a esperanga — sem, naturalmente, tornar-se assunto que pode se
resumir apenas a oncologia. Além disso, o cancer caminha para ser a doenca que mais matara
em aproximadamente uma década.

Apesar disso, discussdes que seriam prioritarias em relacdo a essa populacéo, tais
como futilidade médica — para a qual inclusive, afetariam um ndmero muito maior de pessoas
do que nas searas em que normalmente acontecem —, séo evitadas.

E possivel arriscar que a analise generalizada de situacdes de fim de vida vem
impossibilitando que assuntos em si importantes sejam aprofundados. Considerar como iguais

1) pessoas que podem ter chance de vida longa a depender de um transplante que so atendera a

% Embora existam, excepcionalmente, canceres metastaticos curaveis, além, naturalmente, dos canceres ndo
metastaticos incuraveis.

10°F importante registrar que, em alguns casos, os pacientes podem ter sobrevida relativamente longa (acima de
cinco anos), a despeito da gravidade da doenga. E o caso de parte significativa, embora minoritaria, de pacientes
com cancer de mama e prostata (cancer.org).
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uma pequena porcentagem de pacientes nas mesmas condicdes, ii) pessoas que encontram-se
em estado vegetativo ou coma irreversivel e iii) pessoas que ndo tém chance de cura em razdo
do curso natural de uma doenca para a qual a Medicina ndo possui boas solu¢bes pode nos
impedir de encontrar respostas adequadas.

Além disso, apesar da grande evolugdo para alguns de seus tipos, 0 cancer continua a
inspirar um tipo especial de medo, sendo ainda recebido ndo apenas como um mal, mas como
um predador invencivel (SONTAG apud LIGHT; LEXCHIN, 2015).

1.3 Autonomia, dignidade e verdade

A ideia de que os médicos sdo obrigados a prolongar a vida bioldgica 0 maximo
possivel e a qualquer custo € recente e ndo tem precedentes na historia da Medicina, que, até
pouco tempo, sempre se pautou pela ideia de que se deve tratar quando possivel e cuidar
sempre (MOTA, 1999, p. 2).

Atualmente, no entanto, é comum que o médico, inserido em uma cultura de
tratamento, esqueca-se que acima da doenga ¢ do “paciente”, existe uma pessoa, um ser
humano em situacdo de extrema fragilidade. Conforme Mota, tem-se uma visdo de que o
paciente ¢ “considerado mais como uma oportunidade terapéutica ou um desafio clinico e
menos como uma pessoa plena de direitos” (MOTA, 1999, p. 1).

Para Benjamin e Curtis, o0 respeito ao ser humano como ser racional exige o respeito a
sua capacidade para uma decisao racional informada (BENJAMIN; CURTIS, 2010, p. 36). O
respeito a autonomia do paciente ndo €, pois, simplesmente atender o que quer que ele deseje.

Pessini lembra que

1) A autonomia do paciente consiste primeiramente no direito deste rejeitar o
tratamento e depois de escolher entre as opgdes medicamente justificaveis. A
pratica responsavel exclui a aplicacdo de tratamentos danosos, ineficazes e
indteis, até mesmo quando existe a motivagdo da crenga religiosa de um
milagre.

2) Os profissionais da salde ndo devem oferecer ou sugerir tratamentos indteis
como opg¢des medicas. Os tratamentos ineficazes e indteis devem ser evitados
ou interrompidos.

3) Um tratamento inGtil é incapaz de produzir os resultados pelos quais se iniciou a
intervencdo, isto &, ndo beneficia o paciente, mesmo que possa produzir um
efeito psicoldgico temporario. Por exemplo, uma tecnologia de suporte de vida
pode ajudar no funcionamento dos 6rgdos, mas ndo beneficia o paciente com
encefalopatia irreversivel e grave. Um tratamento indtil ndo curard nem aliviara
0 paciente e tampouco permitird recuperar suas fungdes. [...]. (PESSINI, 2001,
p. 177-178)
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Ao contrario do que muitos profissionais da saude e do direito parecem acreditar, 0s
interesses das pessoas as vezes sdo opostos aos que parecem Obvios. Bobbio (2016, p. 121-
122) cita um estudo realizado por Domenighetti em 2000, que demonstrou que “a completude
da informacdo desempenha um papel importante ao proteger o publico de ser exposto a
procedimentos de eficacia duvidosa”, pois “a qualidade e o tipo de informacdo fornecida
sobre os beneficios implicitos e explicitos, e sobre os eventos adversos podem alterar
drasticamente o0 desejo das pessoas submeterem-se a um teste” — oOu a um
procedimento/tratamento.

Martin afirma que, no Brasil, a historia dos Cddigos de Etica Médica demonstra que o
direito a verdade ¢ principio basilar. O autor entende que “o paciente terminal pode estar
numa situacdo de dependéncia por causa da sua doenca, mas isso ndo € motivo para aumentar
esta dependéncia diminuindo de uma maneira paternalista a informagao a que ¢le tem acesso”
(MARTIN, 1993, p. 240-241). Em sentido semelhante, Nuland afirma que “um médico nio
tem maior obrigacdo que a de ter certeza de que nenhuma esperanca € infundada se ele deu
raz4o a seu paciente para acreditar nela” (NULAND, 1994, p. 223).

Por outro lado, ndo se desconhece que a falta de perspectiva do paciente pode ser fonte
de intenso sofrimento.

Neste cenario, seria possivel supor que, amparadas pelo conceito de dignidade,
esperanca e salde ora caminham juntas e ora se contrapdem. O aumento de sofrimento
proveniente da dor fisica € maior ou menor do que a desesperanca decorrente da interrupcao
de tratamentos? A mentira piedosa ainda deve ocupar papel neste cenario, impedindo que seja
antecipada a inevitavel frustracdo decorrente de expectativas irreais? Isso de alguma forma
pode preservar dignidade? Mas a dignidade ndo é justamente o contrario da abdicacdo da
autonomia? Seria possivel conciliar um direito a esperanca com a ilicitude da pratica de

obstinacdo terapéutica e a necessidade de mudanca da cultura sobre o cuidar?

1.4 A importéncia dos cuidados paliativos e a aceitacdo da finitude

Um dos mais importantes direitos do paciente, independentemente da crenga na

existéncia de tratamentos curativos ou prolongadores da vida, é o direito a expectativa de

11 A physician has no greater obligation than to be sure that no hope is baseless if he has given his patient
reason to believe in it.
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continuidade razoavel de cuidado®, especialmente em relacdo ao alivio de sintomas e da dor.
E papel da Medicina tornar a vida mais toleravel e, segundo Modell, drogas para o alivio de
sintomas afiguram-se, originalmente, como o Unico objetivo realistico da medicina
(MODELL apud MCKEOWN, p. 191).

Os chamados cuidados paliativos ou, preferencialmente, suportivos tém o objetivo
precipuo de garantir ao paciente a melhor qualidade de vida possivel com méaxima autonomia,
a partir de uma perspectiva multidisciplinar de manejo da dor fisica e psiquica (CARVALHO,
2017, p. 289-290), com comunicagdo adequada com o doente e seus familiares, que também

sdo destinatarios dos cuidados. Conforme Gawande,

o0s servigos de cuidados paliativos vém tentando oferecer um novo ideal para a
maneira como morremos. Embora nem todo mundo adote seus rituais, aqueles que o
fazem estdo ajudando a negociar uma ars moriendi para nossa era. Mas fazé-lo
representa uma luta — ndo apenas contra o sofrimento, mas também contra a
dindmica aparentemente irrefredvel do tratamento médico. (GAWANDE, 2015, p.
157)

Callahan lembra que “cuidar de alguém ¢ lhe dar nosso tempo, aten¢do, compaixao, e
tudo aquilo que a ajuda social pode reunir para tornar a situacdo suportavel e, se ndo
suportavel, ao menos aguela que nunca leve ao abandono, o maior de todos os males
médicos” (CALLAHAN, 1990, p. 144).%3

No entanto, a priorizacdo de cuidado, acima da ideia de tratar a qualquer custo, ainda é
uma realidade distante. A forma pela qual os sistemas de salde sdo financiados incentiva a
obstinacdo terapéutica. O ressarcimento de servicos de salde se da, em geral, pelo que fazem
ao paciente, em termos de tratamento “ativo”, cirurgia, quimioterapia, € ndo por evitar ou
impedir a dor (A BETTER..., 2017).

Conforme Temel et al, os cuidados paliativos vém sendo fornecidos tarde no curso da
doenca metastatica. Estudos anteriores ja haviam sugerido que referenciar pacientes para 0s
cuidados paliativos tarde é inadequado para alterar a qualidade do cuidado fornecido a
pacientes com cancer e que, para que haja um efeito significativo, 0s servigos precisam ser
fornecidos precocemente (TEMEL et al, 2011, p. 734).

Essa resisténcia a cultura dos cuidados paliativos ou suportivos nos casos de doencas

cujo desfecho invariavel é o 6bito decorre, em grande medida, da nossa resisténcia a aceitacéo

12 «Right to expect reasonable continuity of care”, enunciado na publicagdo “A Patient’s Bill of Rights”, do

American Hospital Association, em 1973 (MACKLIN, 1993, p. 9).

To care for someone is to give him or her our time, attention, sympathy, and whatever social help we can
muster to make the situation bearable and, if not bearable, at least one that never leads to abandonment, the
greatest of all medical evils.

13
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da propria mortalidade. Embora a morte seja parte da condicdo humana e o que pode lhe dar
sentido, o avan¢o tecnoldgico nos faz acreditar que podemos adia-la indefinidamente. A
incapacidade de aceitar a finitude como natural do homem faz com que se veja a morte como
um mal e, assim, a manutencdo da vida a qualquer custo, pessoal e social, como uma
obrigacdo (CALLAHAN, 2000, p. 85).

No entanto, se podemos esperar que a morte ndo aconteca de forma prematura ou
quando for evitavel, ndo podemos esperar que ela deixe de ser um evento necessario.
Portanto, devemos nos preocupar com a melhor gestdo possivel da morte, a qual, segundo
Silva, “é¢ a responsabilidade final, e a mais exigente do ponto de vista humanitario, que o
médico pratica. Este deve reconhecer as limitagcdes inerentes a ciéncia e arte da profissdo, e
que seus objetos sdo seres mortais” (SILVA, 2008).

A morte ndo é, pois, uma falha médica (BARCLAY; MAHER, 2010) e, embora a
consciéncia de sua proximidade seja perturbadora, “ndo existe outra maneira de viver”
(KALANITHI, 2016, p. 103-104). Afinal, de quem a morte “ndo esta proxima, a espreita em
todo lugar, a cada momento?” (SENECA, 2016, p. 51).

1.5 Estrutura

Esta tese € composta por sete capitulos (incluida esta Introducdo, que é o primeiro
capitulo) e sete anexos.

No segundo capitulo, sdo feitas consideracdes sobre o direito a salde necessarias ao
desenvolvimento da hip6tese principal desta pesquisa, qual seja, se a esperanca relacionada a
salde justifica um conteddo normativo. Além disso, contextualiza-se o assunto dentro da
realidade brasileira.

O terceiro capitulo trata de conceitos técnicos importantes para a compreensao desta
pesquisa.

No quarto capitulo, introduz-se uma breve explicacdo sobre as peculiaridades que
fazem o céncer, especialmente a doenga com mau progndstico, tornar-se o objeto central deste
trabalho.

No quinto capitulo, insere-se a doenca dentro da perspectiva moral da sociedade.

No sexto capitulo, o conceito de esperanca é desenvolvido. Apresentam-se 0s estudos
gue demonstram as equivocadas expectativas dos pacientes com cancer metastatico acerca dos
efeitos de quimioterapias paliativas, bem como as dificuldades dos médicos na informacao de

seu real progndstico. A partir de elementos da Teoria do Direito, verifica-se se ha pertinéncia



38

em se considerar a existéncia de um direito a esperanca implicito, bem como apresentam-se
conteudos que conformam um direito & esperanca positivado.

Por fim, no sétimo capitulo, contrapem-se salde e esperanga para apresentar o
conteudo e a importancia dos cuidados paliativos como consagracdo efetiva do direito a
salde.

Apo6s as referéncias bibliogréficas relativas ao texto da tese propriamente dita,
apresentam-se sete anexos, todos inéditos, com excec¢do do Relato contido no anexo VII.

O primeiro anexo refere-se ao artigo produzido a partir da pesquisa empirica realizada
com o propdsito precipuo de humanizar esta pesquisa de doutorado, a partir do contato direto
com pacientes com cancer metastatico, familiares e profissionais de saude. Pretendia-se
conhecer as realidades e as reflexdes das pessoas envolvidas para que a tese refletisse mais do
que uma andlise realizada a partir de pesquisa bibliogréfica. Conversou-se especialmente
sobre a compreensdo dos pacientes com cancer metastatico sobre sua doenca, o progndstico e
a terminalidade. O projeto de pesquisa empirica foi apresentado aos Comités de Etica da
PUC-Minas e do Hospital Felicio Rocho, tendo sido aprovado para desenvolvimento por
ambos. As conversas aconteceram, em Belo Horizonte/MG, no Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais, no Hospital Felicio Rocho e, em
Hamburgo/Alemanha, no Albertinen-Krankenhaus (Hamburgo/Alemanha).

O segundo anexo diz respeito a entrevista pessoalmente realizada com o oncologista
Mathias Bertram, no periodo em que a pesquisadora realizou as entrevistas no Albertinen-
Krankenhaus.

O terceiro anexo é o resultado da entrevista realizada pessoalmente com o médico
aposentado e pesquisador Peter Wise, que concordou em conversar com a pesquisadora para
esta tese de doutorado, principalmente sobre um artigo que ele houvera publicado no BMJ em
2016 (WISE, 2016a) e que é importante referéncia deste trabalho.

O quarto anexo é o contetudo da entrevista realizada pessoalmente com a jornalista
Joana Suarez, apds a publicagdo da matéria intitulada “Vivendo a Morte”, sobre cuidados
paliativos, em julho de 2017, no Jornal O Tempo.

O quinto anexo refere-se a entrevista realizada, por e-mail, com a jornalista alema
Katharina Frohne, apds a publicacio da matéria intitulada “Am Ende”, também sobre
cuidados paliativos, em abril de 2018, no Jornal alemao Weser Kurier.

O sexto anexo apresenta o resultado da pergunta sobre a frequéncia de apresentacao de

termos de consentimento livre e esclarecido em processos judiciais, efetuada para advogados
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da Unido que atuam nas demandas de salde com pedidos de quimioterdpicos paliativos,
perante todas as regides da Justica Federal.

Por fim, o sétimo anexo € um relato pessoal sobre a visita realizada no
Hospiz**:Briicke, na cidade de Bremen, Alemanha, em novembro de 2016, durante doutorado-
sanduiche na Universitat Vechta. Permitiu-se a presenca da pesquisadora ao longo de um dia
na instituicdo, em que foi possivel conversar com pacientes internados, além de seus

familiares e amigos, e com os funcionarios do hospice.
1.5.1 Esclarecimentos

1. A presente tese de doutorado é resultado de uma pesquisa multidisciplinar. Uma das
grandes dificuldades do trabalho que envolve diferentes areas de conhecimento refere-se a
selecdo da bibliografia pertinente a matéria diversa da formacé&o do pesquisador.

No presente caso, as referéncias na area da salde, especialmente estudos e artigos,
foram buscadas em obras consagradas na literatura médica, mas cuja abordagem ndo é
estritamente técnica — Nuland, Singer, Callahan, Gawande, Schneiderman e Jecker, Bobbio,
Mukherjee, dentre outros —, bem como a partir das indicacbes de médicos, principalmente
oncologistas, envolvidos de alguma forma na pesquisa académica.

Além disso, acompanhou-se a publicacdo The Lancet™ por dois anos, com destaque
para os artigos publicados sobre oncologia.

2. Embora a postura do Judiciario brasileiro perante as demandas de salde,
notadamente na oncologia — amplamente concessiva e embasada exclusiva ou
preponderantemente no receituario médico —, seja parte importante da argumentacdo
desenvolvida nesta tese, ndo se pretendeu compilar decisdes judiciais que demonstrem essa
realidade, exaustivamente demonstrada nos trabalhos desenvolvidos nos altimos anos,

inclusive pela autora.'®

¥ Hospiz é o termo alemdo para a palavra em inglés hospice, também utilizada em portugués. Teixeira e

Rodrigues afirmam que dos principios dos cuidados paliativos, originou-se a ideia dos hospices (TEIXEIRA,
RODRIGUES, 2017, p. 378), “lugar onde sdo atendidos os pacientes fora dos recursos de cura”, em que nao
mais se luta contra enfermidades incuraveis em fase terminal, ministrando-se apenas cuidados paliativos
(PATINO apud TEIXEIRA; RODRIGUES, 2017, p. 378). Preocupa-se prioritariamente em proporcionar
conforto e qualidade de vida no fim da vida, especialmente para controle da dor (TEIXEIRA; RODRIGUES,
2017, p. 379).

Site https://www.thelancet.com/.

' AraGjo (2013); Araljo et al (2016); Brasil (2017); Asensi e Pinheiro (2015); Site

http://emporiododireito.com.br/colunas/direito-a-saude-com-clenio-jair-schulze.
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2 A SAUDE DO DIREITO A SAUDE

A adequada abordagem do direito a saude exige considerar o aspecto 6bvio, porém
muitas vezes ignorado, de que o primeiro passo para estuda-lo é entender de que se trata a
saude que o fundamenta. De fato, a excessiva — e as vezes obsessiva — atencdo ao direito
ofusca, muitas vezes, o cerne da pretensdo e a sua propria razao de existir.

Portanto, antes de se discutir o que é o direito a saude, é preciso entender o que é

saude.

2.1 Saude

A referéncia geral e frequente ao termo “satide”, em contextos diversos, pode criar a
falsa ideia de que seu significado é facilmente definivel. Ao contrério, trata-se de tema
revestido de extrema complexidade, havendo diversas teorias que pretendem conceituar
salde, a partir de pressupostos por vezes inconciliveis.'’

Nietzsche afirmara que todas as tentativas de definicdo de salde fracassaram
miseravelmente e que nem sequer existiria uma saude em si, ja que “depende de seu objetivo,
do seu horizonte, de suas forcas, de seus impulsos, seus erros e, sobretudo, dos ideais e
fantasias de sua alma, determinar o que deve significar saude também para seu corpo”
(NIETZSCHE apud ALMEIDA FILHO, 2011, p. 25).

As dificuldades de conceituacdo parecem ter aumentado ainda mais a partir da
definigdo institucional de satde como “estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e

ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade” '

, ha carta de principios de criacdo da
Organizacdo Mundial de Salde, assinada em 22 de julho de 1946 e instituida em 7 de abril de
1948.

A definicdo apresentada vem sendo questionada desde a sua criacdo, mas de forma
cada vez mais severa nas Ultimas décadas, sendo considerada contraprodutiva ante o
envelhecimento da populagdo e a mudanca dos padroes de doenca (HUBER et al, 2011).
Critica-se o estado “ideal” descrito no significado proposto, que €, por isso, considerado por

muitos como “inttil” ou simplesmente “ruim”. Recentemente, Smith sugeriu tratar-se de

7 Apesar disso, Almeida Filho afirma que a preocupacéo com a definicdo de satde é tratada com desinteresse

pelas proprias disciplinas que constituem o chamado “campo da satde” (ALMEIDA FILHO, 2011, p. 1).

“A state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or
infirmity” (Predmbulo a Constituicdo da Organizagdo Mundial de Satde, adotada pela Conferéncia
Internacional de Saude, Nova York, 19-22 de junho, 1946).

18



42

“uma defini¢do ridicula que deixaria a maior parte de nés ndo saudavel a maior parte do
tempo” (SMITH, 2008).%°

E interessante notar a observacdo de Jadad e O’Grady acerca de uma pesquisa dos
termos “saude” e “defini¢ao” no Google em 2008, a qual apresentou mais de quatorze milhdes
de resultados, com destaque para o sitio eletrdnico Wikipedia — e ndo para a Organizacao
Mundial da Satde (JADAD; O’GRADY, 2008).

Essa constatagdo levou Jadad ¢ O’Grady a questionarem:

Entdo o que o futuro reserva? Os objetivos de 1948 foram muito ambiciosos? O
conceito de saude ¢ uma “decepcdo”? Deveriamos rebaixar ou reajustar nossas
expectativas sobre nossa habilidade de reduzir o nimero de mortes prematuras e
nosso poder de derrotar doencas cronicas? E sequer possivel alcancar um nivel
basico de concordancia sobre o significado da palavra saide? A salde é uma
construcdo que pode ser definida e medida? Alguma defini¢do de saide pode
ser operacional?. JADAD; O’GRADY, 2008)%

Embora concluam que nenhuma definicdo de salde conseguiria capturar a sua
complexidade, os autores entendem que “talvez precisemos aceitar que tudo o que podemos
fazer é enquadrar o conceito de salde dentro dos servicos que a sociedade pode proporcionar,
e adaptar nossas esperangas e expectativas aos limitados recursos disponiveis, € o bom senso”
(JADAD; O’GRADY, 2008).%

A necessidade de adaptar as expectativas aos recursos € um dos cernes do conceito
enquanto fendmeno abracado pelo Direito, ja que, naturalmente, a definicdo de saude é fator
limitante do direito que a consagra. Mas ndo se deve interpretar o termo “recurso” em seu
sentido mais restritivo, como limitacdo financeira. Deve-se, sim, entendé-lo como o conjunto
de elementos que tornam possivel a realizacdo da satude como direito tangivel, ai incluidos os
recursos humanos e, principalmente, técnicos, a fim de que néo se pretenda da Medicina e das
ciéncias da satde mais do que elas podem prover.

Neste contexto, independentemente das admitidas dificuldades na conceituacdo de
salude e da complexidade envolvida na delimitacdo de um termo multidimensional, a
abstracdo do direito pertinente € impensavel sem a compreensdo precisa do que significa o seu

conteudo. De fato, ainda que, epistemologicamente, possa-se concluir pela impossibilidade de

19
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It’s a ludicrous definition that would leave most of us unhealthy most of the time.

So what does the future hold? Were the goals set in 1948 too ambitious? Is the concept of health a
‘deception’? Should we lower or readjust our expectations about our ability to decrease the number of
premature deaths and our power to conquer chronic diseases? Is it even possible to reach a basic level of
agreement on the meaning of the word health? Is health a construct that can be defined and measured? Can
any definition of health be operational?

We might need to accept that all we can do is to frame the concept of health through the services that society
can afford, and modulate our hopes and expectations with the limited resources available, and common sense.
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se falar em um conceito univoco e estatico de saude, a definicdo juridica do que seja saide no
contexto de determinado Estado é questdo naturalmente elementar para que se discuta o que
vem a ser, entdo, conforme seu ordenamento, o direito a saude.

Almeida Filho, em obra especifica sobre a satde, apresenta “uma simula de quase
duas décadas de estudos, reflexdes e escritos sobre o conceito de salde, visando a
identificacdo e a producdo de referenciais tedricos e metodoldgicos capazes de subsidiar o
esfor¢o de construgdo do campo da saude coletiva” (ALMEIDA FILHO, 2011, p. 19).

O autor se preocupa, em primeiro lugar, com o aspecto etimologico do conceito,
demonstrando como o vocébulo, nos diferentes idiomas, aponta para aspectos de totalidade e
inteireza de cuidados, caracteristicas que se distanciam de muitas das tecnologias atualmente
prescritas a pacientes. Assim, para ele, “torna-se urgente conceber e utilizar abordagens
capazes de fazer justica a natureza complexa e multipla dos processos concretos relativos a
vida, a aflicdo, sofrimento, dor, doenca, cuidado, cura e morte — a salde, enfim, que ocorrem
em agregados humanos historicos” (ALMEIDA FILHO, 2011, p. 22).

Scliar (2007) lembra, ainda, que o campo da salde abrange ndo apenas a biologia
humana — heranca genética e processos bioldgicos inerentes a vida —, como 0 meio ambiente,
inclusive a moradia e o local de trabalho, o estilo de vida e a organizacdo da assisténcia a
salde. Dessa forma, embora o termo salde normalmente remeta a assisténcia médica,
servicos ambulatoriais e hospitalares, com atencdo especial a medicamentos nas ultimas
décadas, ndo necessariamente trata-se dos componentes mais importante do campo da saude.

No contexto juridico, parece claro que, quando se fala em salde, quer-se referir as
medidas disponiveis para que se evitem doengas ou agravos, ou deles se recupere, resgatando-
se 0 padrdo de normalidade aplicavel dentro do consenso técnico. Nas palavras de Gongalves,
as ‘“necessidades de saude poderiam ser conceitualizadas como aquilo que precisa
necessariamente ser realizado para que um ser continue sendo um ser” (GONCALVES apud
ALMEIDA FILHO, 2011, p. 8), supondo-se, claro, que hd o que se realizar para que 0
restabelecimento aconteca.

Em julho de 2011, o BMJ, uma das mais respeitadas publicagdes de Medicina, editou
anélise em que Machteld Huber e outros pesquisadores propunham que a defini¢do de satde
promovida pela OMS desde 1946 tivesse sua énfase alterada para a “capacidade de se adaptar
e autogerir perante desafios sociais, fisicos e emocionais” (HUBER et al 2011).22 Essa

definicdo reflete a preocupacdo sedimentada ao longo do tempo no sentido de se definir satde

22 Ability to adapt and self manage in the face of social, physical, and emotional challenges.
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3

como “vida com saude, ou seja, anos vividos com funcionalidade produtiva e social”
(ALMEIDA FILHO, 2011, p. 5-6).

Com uma das normatizacGes mais extensas existentes sobre o tema, o arcabouco
juridico brasileiro permite indicar, dentre diversas possibilidades interpretativas, o que pode
ou ndo ser efetivamente considerado como salde. Se a defini¢do conferida pelo ordenamento
pode ser aceita, independentemente da teoria sobre o conceito de salde que se entenda mais
adequada, o assunto &, juridicamente, superado como pressuposto. Se, por sua vez, com base
na abertura constitucional — como se vera adiante — entende-se possivel afastar a limitacao
legal, o conceito de salde passa a comportar igual abertura, dependendo de defini¢do
casuistica e, naturalmente, gerando inseguranca acerca de quais vém a ser as expectativas

legitimas de seus destinatarios.

2.2 Direito a Saude e deveres correlatos: o que temos, 0 que queremos e 0 que podemos
ter

2.2.1 Qual direito a saude?

No ano de 2002, a Organizacdo Mundial da Satde publicou a primeira edigdo da Série
Sadde e Direitos Humanos®, em que a Alta Comissaria das Nacdes Unidas para os Direitos

Humanos, Mary Robinson, afirmou que

O direito a saude néo significa o direito de ser saudavel, nem significa que governos
pobres devem concretizar servigos caros para 0s quais ndo tém recursos. Mas exige
que governos e autoridades publicas executem politicas e planos de acéo que levardo
a servicos de saide disponiveis e acessiveis no mais curto espaco de tempo. Para
assegurar que isso aconteca, o desafio enfrenta tanto a comunidade de direitos
humanos, quanto os profissionais de satde ptblica. (ROBINSON, 2002, p. 11)*

O Pacto Internacional dos Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, cujo texto foi
aprovado por meio do Decreto Legislativo n.° 226/1991 e entrou em vigor para o Brasil em
24/04/1992, nos termos do Decreto n.° 591, de 6 de julho de 1992, em seu artigo 12, prevé

que “os Estados-partes no presente Pacto reconhecem o direito de toda pessoa de desfrutar o

% Health and Human Rights Publication Series.

% The right to health does not mean the right to be healthy, nor does it mean that poor governments must put in
place expensive health services for which they have no resources. But it does require governments and public
authorities to put in place policies and action plans which will lead to available and accessible health care for
all in the shortest possible time. To ensure that this happens is the challenge facing both the human rights
community and public health professionals.
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mais elevado nivel de saude fisica e mental”, sendo que “as medidas que os Estados-partes no
presente Pacto deverdo adotar, com o fim de assegurar o pleno exercicio desse direito,
incluirdo as medidas que se fagam necessarias para assegurar”’, dentre outros, “a criacdo de
condicdes que assegurem a todos assisténcia médica e servicos médicos em caso de
enfermidade”.

Hunt e Backman explicam que o direito ao mais elevado nivel de saude esta sujeito a
disponibilidade progressiva de recursos, o que significa dizer que ndo ha exigéncia de que o
sistema abrangente de salde esteja imediatamente implementado. O que € exigido da
perspectiva dos direitos humanos ¢ que “0s Estados adotem medidas efetivas para trabalharem
progressivamente a construcdo de um sistema de salde efetivo que assegure acesso a todos
(HUNT; BACKMAN, 2008, p. 45).»

Os autores destacam, no entanto, que essa realizacdo progressiva ndo significa que um
Estado € livre para decidir as medidas apenas porque reflitam algum grau de progresso, pois o
Estado tem o dever de adotar as medidas mais efetivas (HUNT; BACKMAN, 2008, p. 46).

Callahan (1990, p. 45) afirma que o padrdo de adequacdo do sistema de saude nao
pode ser tdo baixo que exclua muitas necessidades individuais legitimas, nem téo alto a exigir
um nivel tdo elevado de avancos médicos e gastos que o tornem ridiculos ou indisponiveis.

Segundo ele, o progresso da Medicina

criou trés obstaculos insuperaveis para a definicdo das necessidades minimas ou do
cuidado adequado:

a) negando os limites do possivel;

b) aumentando a distancia entre as necessidades individuais; e

c) confundindo o limite entre desejo e necessidade sistematicamente ao elevar
expectativas e permitir escolhas individuais de objetivos e qualidade de vida.
(CALLAHAN, 1990, p. 47)%

O autor lembrava, ja na década de 1990, que qualquer consideracdo realmente séria
sobre sistemas de saude precisa levar em conta o significado e a natureza de saude e o lugar
que a busca por satde deve ocupar em nossas vidas (CALLAHAN, 1990, p. 11).

Neste sentido, ao criticar o sistema de salde americano da década de 1990 e sua
impossibilidade de investir o suficiente para atender tanto desejos individuais como o

infindavel progresso tecnoldgico na Medicina, Callahan vislumbra um sistema de salude que

% States take effective measures to progressively work towards the construction of an effective health system
that ensures access to all.

% That progress has created three insuperable obstacles to defining ‘minimal’ needs or ‘adequate’ care: (a)
denying the limits of the possible; (b) widening the gap between individual needs; and (c) systematically
blurring the line between desire and need by raising expectations and permitting individual choice of goals
and quality of life.
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busque n&o vencer todas as doencas e prolongar todas as vidas constantemente, mas melhorar
a qualidade de vida. Além disso, que, no lugar de superar as falhas e o declinio do corpo,
ajude as pessoas a aceita-los; que, enfim, tenha em vista que a satide € um meio para uma vida
decente, e ndo um fim em si mesmo (CALLAHAN, 1990, p. 22-23).

Um dos aspectos mais importantes sobre o direito a salde debatidos no cenario
internacional é o acesso equitativo aos recursos disponiveis. Segundo Hunt e Backman, s&o
obrigacdes centrais, dentre outras, “assegurar a distribuicdo equitativa de servigos e
instalacbes de saude e relacionados, a exemplo, um equilibrio justo entre areas rurais e
urbanas”, garantindo o acesso aos servicos e instalagdes de saude em uma base nao-
discriminatéria e com enfoque para populacdes carentes (HUNT; BACKMAN, 2008, p. 46).%

Mas como verificar a legitimidade das acdes adotadas pelo Estado? Como apurar a
equidade no investimento de recursos — de todas as ordens — e a suficiéncia do progresso

gradativo?

Deve 0 governo construir um novo hospital-escola, estabelecer mais clinicas de
cuidados bésicos de salde, reforcar os cuidados da comunidade com pessoas com
deficiéncia, melhorar o saneamento basico nas principais favelas, melhorar o acesso
a anti-retrovirais, ou subsidiar um medicamento para o céncer, efetivo, porém caro?
Os direitos humanos ndo oferecem respostas prontas para questdes como estas, mais
do que fariam a Etica ou a Economia. Mas os direitos humanos exigem que estas
questbes sejam decididas através de um processo justo, transparente e participativo,
levando em consideragdo critérios explicitos, tais como o bem-estar daqueles que
vivem na pobreza, e ndo apenas as reivindica¢des de grupos de interesses poderosos.
(HUNT; BACKMAN, 2008, p. 49)®

Imagine-se uma sociedade A, em que a maior parte da populacdo ndo tem cuidados
béasicos de saude, os quais poderiam salvar muitos de doencas que reduzem suas capacidades
ou mesmo fatais. Além disso, ha caréncia de analgésicos e cuidados paliativos. Agora
imagine-se que, a despeito disso, essa mesma sociedade investe seus recursos principalmente
em medidas que, embora ndo possam salvar pacientes com doencas crdnicas ou irreversiveis,
podem lhes oferecer, com maior ou menor qualidade e conforto, alguma sobrevida. E possivel
dizer que os servigos de salde oferecidos nessa sociedade sdo distribuidos de maneira

equitativa?

%" Ensure the equitable distribution of health-related services and facilities e.g. a fair balance between rural and

urban areas.

Should the government build a new teaching hospital, establish more primary health care clinics, strengthen
community care for people with disabilities, improve sanitation in the capital’s slum, improve access to anti-
retrovirals, or subsidize and effective but expensive cancer drug? Human rights do not provide neat answers
to such questions, anymore than do ethics or economics. But human rights require that the questions be
decided by way of a fair, transparent, participatory process, taking into account explicit criteria, such as the
well being of those living in poverty, and not just the claims of powerful interest groups.
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As diversas teorias acerca da distribuicdo equitativa ou igualitaria dos servicos de
salide® ndo serdo objeto da presente pesquisa. Existem variadas formas de compreender a
questdo — a equidade relaciona-se a todos os cidad@os igualmente ou apenas aqueles que
merecam cuidados de salde a cada tempo; a equidade deve ser proporcionalmente distribuida
conforme a gravidade das doencas e situacOes; deve-se considerar a equidade ndo apenas em
relacdo as oportunidades de salde, mas em relagdo ao contexto geral de cada cidaddo; dentre
diversas possibilidades e combinacfes diversas — e a escolha de uma delas teria influéncia
apenas marginal sobre os pressupostos deste trabalho. No entanto, é possivel afirmar que
certas configuragdes juridicas ndo atendem a qualquer entendimento de equidade.

Em contraposicdo & sociedade A, imagine-se uma sociedade B em que todos os
cidaddos estdo plenamente atendidos em suas necessidades principais de saude e em que
ninguém morre ou deixa de ter um bom atendimento em razdo de falhas na prestacdo dos
servicos. Além disso, todos os pacientes que precisam possuem cuidados paliativos a
disposigédo. Esta sociedade, sem interferir nesta realidade, resolve destinar parte de outros
recursos disponiveis a assisténcia, inclusive técnica, de pacientes incurdveis e com
prognoésticos ruins.

N&o hé duvidas de que a distribuicdo de recursos em A e B é significativamente
diferente e tende-se a acreditar que B é uma sociedade mais equitativa do que A em relacdo a
prestacdo dos servicos de salde — mesmo que, sem maiores informacdes, ndo se possa afirmar
gue B é necessariamente uma sociedade equitativa, a depender da teoria adotada.

Mas de que forma isso se relaciona ao reconhecimento das vontades individuais como
necessidades pelo Estado — e perante o Estado?

Naturalmente, os ordenamentos juridicos que permitiram que as sociedades A e B
chegassem aos estagios em que se encontram diferem substancialmente. O direito a saude
consagrado em uma e outra tém dimensdes diversas, mas nem por isso deixa de ser o direito a
salde legitimado pelo Direito correspondente.

Isso significa que ndo € o que se pretende por salde, por si, que garante 0 que sera
buscado e oferecido dentro de um pais. Por essa razdo, € importante que a sociedade
compreenda qual direito a salde esta previsto no ordenamento juridico que a rege, a fim de
que sejam juridicamente legitimas as expectativas e pretensdes em relacdo ao Estado, nas

prestacOes positivas ou negativas.

# Interessam as leituras de: Daniels (1985), Rauprich e Marckmann (2005).



48

Retomando Hunt e Backman, pode-se dizer que a legitimidade de decisGes
relacionadas a prestacdo dos servigos de saude através de um processo justo, transparente e
participativo, levando em consideracao critérios explicitos, encontra a sua primeira expressao,
ao menos em teoria, no regular processo legislativo democratico, corolario maior da prépria
finalidade do Direito.

Raz afirma que a caracteristica de que as pessoas devem ser regidas pelo Direito ao
qual devem obedecer e de que o Direito deve ser tal que as pessoas sejam capazes de ser
conduzidas por ele é “a virtude inerente ou especifica do Direito como resultado de uma
concepcio instrumental”, a chamada seguranga juridica (RAZ apud ARAUJO, 2015, p. 105).

Um dos aspectos mais importantes da seguranca juridica é precisamente a
“possibilidade de conhecer as normas juridicas, permitindo ao destinatario avaliar o carater
correto de uma decisdo tomada pelas autoridades estatais” (GOMETZ apud DIMOULIS,
2006, p. 197).

Neste sentido, a producdo democratica do Direito que consagre as expectativas
legitimas concernentes as prestacfes de salde é requisito indispensavel para a efetivacdo de
referido processo justo — ainda que de forma procedimental —, transparente e participativo.
Assim, pode-se considerar, de plano, um déficit de legitimidade em realidades — como a
brasileira — em que o Estado-juiz intervém com regularidade e diretamente nas politicas
publicas de saude, alterando a destinacdo prévia e democraticamente estipulada para os
recursos de diversas ordens, e principalmente, com base em concepcdes do direito subjetivo
ndo amparadas, ao menos explicitamente, pelo ordenamento juridico.

Globekner (2009, p. 22) anota que “os esfor¢os direcionados a promogdo, protecdo e
recuperacdo da saude [...] sdo esforcos que, por sua complexidade, sempre demandam um alto
grau de cooperacdo social, fazendo ressaltar a importancia de distribuicdo equitativa dos
beneficios e dos dnus dela decorrentes”. Nesse sentido, o pesquisador entende que a assungéo
de uma defini¢do de saude “do ponto de vista democratico, deve estar o mais diretamente
possivel alocada junto aos destinatarios dessa ag¢ao”. Dessa forma, “o sentido de satide a ser
permanentemente construido e reconstruido s6 pode ser encontrado pelas proprias
comunidades interessadas”, o que implica “a inegavel necessidade de participagao popular em
todos os niveis de deliberacao definindo as politicas de satde”, pois “o destinatario das acdes

e dos servigos de saude deve ser também o participante corresponsavel na sua elaboragdo™*

(GLOBEKNER, 2009, p. 22).

%0 Além das criticas tecidas no texto, é importante ressaltar que Globekner conclui que “o conceito de satide que
resulte da contextualizacdo social € que havera de revestir ou preencher o direito a salde. E a este conceito,
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Embora ndo haja duvida de que, em relagcdo a saude — como, em geral, em todas as
questBes sociais — deva haver a maior participacdo possivel dos destinatarios da norma como
efetivos interlocutores nos foros de discussdo disponiveis, € necessario entender de forma
objetiva o que se quer dizer com a afirmacao de que o sentido de saude e 0s servicos de saude
devam ser socialmente construidos. Assim, é necessario diferenciar a definicdo de saide em si
— e do seu direito coroléario — da promogdo de politicas publicas que a pretendem consagrar e
que, portanto, com ele ndo se podem confundir. Realmente, o debate sobre o que é saude
distingue-se, conceitualmente, do debate sobre o que fazer para promové-la. Portanto, a
afirmacdo de que os destinatarios das medidas de salde devem participar da definicdo de
saude ndo equivale a afirmacdo de que estes devem participar da defini¢cdo das politicas de
salde.

Embora parecam equivalentes, a distincdo entre os termos traz decorréncias
importantes. Como visto, independentemente das regulamentacdes internas a respeito, a
consagragdo do direito a salde é uma tendéncia mundial, reconhecida por Orgdos e
normatizacgdes internacionais. Mas 0 que isso representa tem variado enormemente conforme
0s contextos e momentos de cada Estado. Diferem as expectativas dos destinatarios dos
servicos de saude — prestadores e receptores —, mesmo porque diferem os sistemas de
prestacdo dos servicos de salde, especialmente em relacdo a integralidade e universalidade.

Pode-se compreender a questdo ao menos de trés formas:

a) o conceito de direito a salde é uno, mas existem vérias formas de concretiza-lo, a
partir das diferentes politicas publicas;

b) ha diferentes formas de se conceber o que significa o préprio direito a saude, razao
pela qual seu conceito precisa ser definido pela legislacdo interna de cada Estado,
antes mesmo que se possa falar em sua consagragdo por meio de politicas publicas;

c) o conceito de direito a salde é variavel e seu contetdo deve ser apreendido a partir

das politicas publicas.

comunitariamente construido, que devera reportar-se o legislador, o administrador, o juiz ou, em geral, 0
aplicador do Direito ao buscar dar consequéncia a previsdo constitucional do direito a saude”
(GLOBEKNER, 2009, p. 24). Da forma como colocada pelo pesquisador, tem-se a impressdo de que o
direito a saude existe a partir da construcao coletiva, devendo o legislador, o administrador e o juiz, em cada
mister, a ele se reportar. Embora se concorde com a importancia da participacdo dos destinatarios na
producdo das politicas publicas, ndo se pode entender que os Poderes produzirdo um conceito apenas a partir
do ideéario coletivo, muito menos que esta apreensdo possa ocorrer de forma isolada e independente. Pelo
contrario, a norma produzida deve conduzir a atuagdo do Executivo e do Judiciério.
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O entendimento das consequéncias juridicas relacionadas as diferentes correntes é
importante para uma anélise adequada sobre a correspondéncia entre direito subjetivo e dever,
que € aspecto essencial do presente trabalho.

O conceito de direito a satde de Robinson (2002, p. 11), anteriormente mencionado,
por exemplo, exige, em linhas gerais, que governos e autoridades publicas executem politicas
e planos de acdo que viabilizem servigos de salde no mais curto espago de tempo. Tomando-
se a possibilidade interpretativa “a”, considera-se atendido o direito subjetivo a saude diante
da existéncia de politicas publicas tendentes a viabilizar a atencdo a salde no mais curto
espaco de tempo. No caso de “b”, faz-se impositiva a defini¢do legal das medidas necessarias
para que a atencdo a saude se torne disponivel e acessivel no mais curto espaco de tempo,
havendo direito subjetivo a realizacdo destas medidas. Por fim, no caso de “c”, o direito
subjetivo é apreendido a partir das politicas publicas instituidas, que determinam, em si, 0
direito objetivo existente.

N&o se pretende indicar, aqui, qual seria a forma mais correta de o ordenamento
juridico abordar o direito a satde, mesmo porque circunstancias e culturas diversas justificam
formas de tutela diferentes pelo Direito. Por sinal, paises com sistemas de salde dispares,
inclusive em sua normatizacdo, tém obtido resultados igualmente satisfatorios, como
Alemanha e Inglaterra ou Canada. O que se quer destacar € que a compreensdo do
correspondente direito objetivo a salde € essencial para que se verifiguem os direitos
subjetivos correspondentes e para que ndo se transformem interesses individuais em interesses
individuais necessariamente juridicos.

Neste sentido, convém lembrar que, conforme Callahan, em relacdo aos temas da
salde, “o ideal de atender a necessidade individual ndo promete nem mesmo servir um bem
humano, seja o individual ou o social. 1sso nos leva a aspiracGes imprudentes, e a uma
inabilidade de separar desejo esperancoso de necessidade genuinas” (CALLAHAN, 1990, p.
32).3! Apesar disso, a busca desenfreada por uma vida mais longa — e, consequentemente, pela
superacdo de todas as doengas que a podem encurtar — vem sendo compreendida, cada vez
mais, ndo apenas como reflexo do direito individual a salde, mas como uma necessidade
humana.

Dentro deste contexto, a protecdo do Direito ao que se chamou de “fuga da

mortalidade” distorce as expectativas possiveis dos cidadaos, que passam a perceber suas

%! The ideal of meeting individual need does not even promise to serve the human good, either that of
individuals or that of society. It leads us to reckless aspirations, and to an inability to separate hopeful desire
and genuine necessity.
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vontades como imposigdes ao Estado na qualidade de “direitos subjetivos”. Além da
impossibilidade de se realizar sempre a “necessidade” de superar as doengas e prolongar a
vida — que, portanto, sempre frustrara interesses —, essa percepcao distorcida do que o Estado
— e, consequentemente, toda a sociedade — deve para o individuo interfere na distribuicdo de
recursos para a efetivacdo ordinaria das prestacdes de salde, destinando parte consideravel do
que é eficiente — e, portanto, realmente consagra direitos a salude — para 0 que é apenas uma

tentativa esperancosa.

2.2.2 Contextualizacao: a realidade brasileira

No Direito Brasileiro, o artigo 196 da Constituicao dispde que “A saude ¢ direito de
todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econbémicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acles e
servigos para sua promogao, prote¢ao e recuperagao” (BRASIL, 1988).

Considerando-se correto o pressuposto anterior, de que é necessario entender qual
direito a salde esta garantido no ordenamento juridico, é importante verificar, de plano, se a
normatizacdo existente no Brasil — que, embora extremamente complexa e difusa, é bastante
avancada — define ou ndo de forma suficiente o direito objetivo a salde e, a partir disso,
reconhecer as limitagGes possiveis ao direito subjetivo.

Até a Constituicdo de 1988, a prestacdo publica dos servigos de satde no Brasil era
condicionada a contribuicdo para a previdéncia social. Isso porque, desde a década de 1920, o
Brasil houvera adotado o sistema de protecdo baseado no seguro social, por meio do qual os
servicos sdo garantidos aqueles que contribuem com a previdéncia social, admitido o
atendimento particular aos que podem pagar.

Assim, antes do tdo criticado Sistema Unico de Saude (SUS), a assisténcia a sadde
estava condicionada a vinculacdo ao mercado formal de trabalho, o que significa que aos
demais restava pagar por servicos de salde ou buscar atendimento em instituicGes
filantrépicas ou postos e hospitais de estados e municipios (PAIM, 2015, p. 12-13).

A partir de 1988, com a institui¢do do sistema de seguridade social, o direito a saude
passou a ser vinculado a condicao de cidadania, sendo financiado, solidariamente, por toda a
sociedade, para a constitui¢cdo de um sistema universal (PAIM, 2015, p. 12-13).

A Constituicdo de 1988 disp0e:
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Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducédo do risco de doenca e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as acBes e servigos para sua promocao, protecédo e
recuperagao.

[-]

Art. 198. As acdes e servicos publicos de salde integram uma rede regionalizada e
hierarquizada e constituem um sistema Unico, organizado de acordo com as
seguintes diretrizes:

I - descentralizagcdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo;

Il - atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem
prejuizo dos servigos assistenciais;

111 - participacéo da comunidade.

[...]. (BRASIL, 1988)

Atualmente, a Lei n.° 8.080/1990, principal instrumento de regulamentagéo do artigo
196 da Constituicdo de 1988, precisa ser lida a partir das inovagdes promovidas pela Lei n°
12.401, de 28 de abril de 2011, com destaque para os artigos 19-M a 19-U, merecendo

atencdo especial o paragrafo unico do artigo 19-0O:

Art. 19-O. Os protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas deverdo estabelecer os
medicamentos ou produtos necessarios nas diferentes fases evolutivas da doenca ou
do agravo a saude de que tratam, bem como aqueles indicados em casos de perda de
eficicia e de surgimento de intolerdncia ou reacdo adversa relevante, provocadas
pelo medicamento, produto ou procedimento de primeira escolha.

Pardgrafo Unico. Em qualquer caso, os medicamentos ou produtos de que trata o
caput deste artigo serdo aqueles avaliados quanto a sua eficacia, seguranga,
efetividade e custo-efetividade para as diferentes fases evolutivas da doenga ou do
agravo a saude de que trata o protocolo.

Em outras palavras, “a Lei n° 8080/90, que regula o funcionamento do Sistema Unico
de Salde, a partir da alteragdo que sofreu com a Lei n° 12.401/2011, passou a contemplar
expressamente a medicina baseada em evidéncias” (SCHULZE; GEBRAN NETO, 2015, p.
208). Quer isso dizer que o direito a salde previsto no ordenamento juridico brasileiro é o
direito a satde baseada em evidéncias.

A ideia central da Salde Baseada em Evidéncias é de que a tomada de decisdes, na
Medicina, seja norteada pela busca explicita e honesta das melhores evidéncias cientificas da

32 «tira a éenfase da

literatura meédica. Assim, a Medicina Baseada em Evidéncias (MBE)
pratica baseada apenas na intuicdo, experiéncia clinica ndo-sistematizada e nas teorias
fisiopatologicas, para se concentrar na analise apurada de metodos por meio dos quais as
informagdes médicas foram ou serdo obtidas” (ATALLAH; CASTRO, 1998). A MBE tem,
pois, a missdo de distinguir entre resultados confiaveis e suposicGes e, “assim, permitir ao

médico escolhas racionais e coerentes, reduzir a arbitrariedade, padronizar procedimentos

%2 Pode-se utilizar a expressdo Salde Baseada em Evidéncias, em geral referindo-se a avaliagdo de tecnologias
em salde, ou Medicina Baseada em Evidéncias, mais adequada a pratica médica.
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diagndsticos e tratamentos, dar suporte as decisfes de politica sanitaria” (BOBBIO, 2016, p.
63).

Embora ndo seja infalivel e esteja, como tudo, suscetivel a criticas, a Medicina
Baseada em Evidéncias permite o melhor controle possivel de razbes que justificam a adogéo
de determinada terapéutica e, na maior parte dos casos, como se vera, é adequada para
resolver a suficiéncia de justificativas ou ndo por parte do médico em suas prescricoes.

Em outras palavras, afasta-se o casuismo e o absolutismo da autonomia médica, que
passa a encontrar limites no embasamento cientifico rigoroso. Importa, pois, ndo apenas a
existéncia, mas a qualidade da pesquisa®®, os métodos utilizados, os patrocinadores dos
estudos, os grupos de pacientes avaliados, suas caracteristicas proprias, as condi¢des em que
sdo mantidos, o tempo estimado, dentre outros elementos que tornam as conclusdes
alcancadas mais objetivamente auferiveis (ARAUJO et al, 2016, p. 78).

Para que seja possivel,

em relacdo as decisbes sobre terapéutica, s6 sdo aceitos resultados de estudos
controlados nos quais os pacientes foram escolhidos aleatoriamente em estudos
devidamente conduzidos, numa amostra representativa, com tamanho suficiente para
ter poder estatistico de detectar diferencas clinicamente significantes e, ainda,
quando as perdas de seguimento dos pacientes foram minimas e as anlises
estatisticas apropriadas. (ATALLAH; CASTRO, 1998)*

A Medicina Baseada em Evidéncias ndo equivale, pois, a validar qualquer estudo
existente. Pelo contrario: é necessario avaliar a qualidade dos estudos, para que se chegue a
conclusdes verdadeiramente embasadas na melhor evidéncia disponivel, o que pode ser feito
por instituicdes de avaliacdo de tecnologias, como o inglés The National Institute for Health
and Care Excellence (NICE) ou a brasileira Comissdo Nacional de Incorporacdo de
Tecnologias no Sistema Unico de Satide (CONITEC), regulamentada nos termos do Decreto
n. 7.646/2011, ou ndcleos como o Nucleo de Avaliacdo de Tecnologias em Saude do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (NATS/HC/UFMG).

A conformac&o legal do direito a saude a partir da Medicina Baseada em Evidéncias
vem sendo objeto de recomendagfes do Conselho Nacional de Justica. Neste sentido, foram

% Sobre o transplante de medula para cancer de mama no fim da década de 1990, realizado por mais ou menos

guarenta mil mulheres no mundo, a um custo estimado de dois a quatro bilhGes de dolares, os supostos
estudos que embasavam a sua evidéncia consistiam em “uma fraude, uma invencionice, uma farsa”, com
admisséo de falsificacdo (MUKHERJEE, 2010, p. 387).

% para aprofundamento do assunto, ver Gebran Neto; Schulze (2015, p. 213-ss).



54

aprovados os Enunciados 16, 18%¢, 29" e 30* na I Jornada de Direito da Satde do Conselho
Nacional de Justica (CNJ) em 15 de maio de 2014 e o Enunciado 59% na 11 Jornada de Direito
da Saude do CNJ em 19 de maio de 2015.

Apesar disso, a maior parte dos juizes permanece alheia a referida previsao legal,
buscando suposta fundamentagcdo para as acGes de saude fora das regras previstas no
ordenamento juridico em atos normativos legais e infralegais. Conforme escrevi em outra

oportunidade,

Repetidas decisdes proferidas pelos Juizes brasileiros nos processos em que se
pleiteia a concessdo gratuita de medicamento oncoldgico pelo Estado — Unido,
Estados, Municipios, Distrito Federal — ferem a premissa béasica de aplica¢do do
Direito de que se deve, primeiramente, buscar a norma juridica que regulamente o
caso concreto, especialmente se esta o faz de forma expressa, analisando-se 0 seu
cabimento ou a necessidade de seu afastamento para reger aquele especifico caso.
Esta postura judicial ameaca a normatividade das normas do ordenamento brasileiro,
considerada como a capacidade das normas de “significar que algo deve ser ou
acontecer, especialmente que um homem se deve conduzir de determinada maneira”
(KELSEN, 2000, p. 7).

Referidas decisdes, sem qualquer consideracdo sobre as regras que regem
especificamente a matéria, determinam aos entes federados o fornecimento imediato
do medicamento requerido, com fundamento em normas de direitos fundamentais,
tais com o direito a salide, a vida e a dignidade da pessoa humana, que, como afirma
Alexy, “sdo ndo raro caracterizadas como ‘principio’” (ALEXY, 2008, p. 86).

Estas decisdes, sem sequer mencionar a legislacdo em sentido amplo, especialmente
0s atos infralegais que regem expressamente o fornecimento dos medicamentos para
o0 tratamento do cancer no Brasil, deferem pedidos para determinar de forma oposta
ao que reza a legislacdo desprezada, sob a justificativa de se aplicarem principios
constitucionais diversos, com fundamentos semelhantes aos seguintes:

“Os direitos fundamentais & vida e a salde sdo direitos subjetivos inalienéveis,
constitucionalmente consagrados, cujo primado, em um Estado Democratico de
Direito como 0 nosso, que reserva especial protecdo a dignidade da pessoa humana,
h& de superar espécies de restricbes legais e burocraticas.

Em outras palavras, a vida e salde sdo bens juridicos constitucionalmente tutelados,
por cuja integridade deve velar, de maneira responsavel, o Poder Publico, a quem
incumbe formular — e implementar — politicas sociais e econémicas que visem a
garantir aos cidaddos o acesso universal e igualitario a assisténcia médico-hospitalar
(Decisdo que antecipou efeitos da tutela. BELO HORIZONTE, 2012)”.

¥ ENUNCIADO N.° 16 Nas demandas que visam acesso a agdes e servicos da satde diferenciada daquelas

oferecidas pelo Sistema Unico de Satde, o autor deve apresentar prova da evidéncia cientifica, a inexisténcia,
inefetividade ou impropriedade dos procedimentos ou medicamentos constantes dos protocolos clinicos do
SUsS.

ENUNCIADO N.° 18 Sempre que possivel, as decisdes liminares sobre salde devem ser precedidas de notas
de evidéncia cientifica emitidas por Nucleos de Apoio Técnico em Salde - NATS.

ENUNCIADO N.° 29 Na analise de pedido para concessdo de tratamento, medicamento, protese, értese e
materiais especiais, 0s juizes deverdo considerar se 0s médicos ou 0s odontélogos assistentes observaram a
eficacia, a efetividade, a seguranca e os melhores niveis de evidéncias cientificas existentes. Havendo indicio
de ilicito civil, criminal ou ético, devera o juiz oficiar ao Ministério Publico e a respectiva entidade de classe
do profissional.

ENUNCIADO N.° 30 E recomendavel a designacdo de audiéncia para ouvir o médico ou o odontélogo
assistente quando houver dlvida sobre a eficiéncia, a eficacia, a seguranca e o custo efetividade da
prescricao.

59 - Saide Publica - As demandas por procedimentos, medicamentos, préteses, drteses e materiais especiais,
fora das listas oficiais, devem estar fundadas na Medicina Baseada em Evidéncias.
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[.-]

E importante destacar que estes atos normativos sdo editados para a implementacao
da politica publica pertinente, nos termos do que determina a prépria Constituicao
Federal de 1988 [...].

Nota-se que esta postura do Judiciario, que é recorrente ndo apenas nas questdes
relacionadas & saude, acaba transformando o modelo brasileiro de direitos
fundamentais em um modelo apenas de principios, com real desprezo as regras
pertinentes e, por isso mesmo, com frequente vulneracdo dos prdprios principios que
se buscam, teoricamente nos termos das proprias decisdes, concretizar. [...]

Todavia, [...] a desconsideracao das regras cria um problema sério de normatividade
ndo apenas em relagdo a estas, que tém o seu conteddo de legitimo dever-ser
ameacado, como em relagdo aos proprios principios, cuja concretizagdo ocorre
muitas vezes pela exata aplicacdo das regras (ALEXY, 2008, p. 139), mormente em
caso de implementacdo de politicas puablicas. [...] como alerta Alexy, principios, em
si mesmos, nunca sdo razdes definitivas, pois, por serem razdes prima facie, quando
isoladamente considerados, estabelecem direitos também apenas prima facie. Desta
forma, se as decisBes pressupdem a identificacdo de direitos definitivos, que néo
podem ser alcangados pela consideragdo isolada de principios, aquelas decis6es que
tecem determinagdes fundamentadas de forma abstrata no “direito a vida, a
dignidade e a saude” pecam, uma primeira vez, pela desconsideracdo das
mencionadas regras insertas nas Portarias do Ministério da Saude, mas néo apenas,
pois pecam, também, uma segunda vez, pela auséncia de razdo decisiva para um
juizo concreto de dever-ser (ALEXY, 2008, p. 108).

Ainda que assim ndo fosse, “as determinagdes estabelecidas no nivel das regras tém
primazia em relagdo a determinadas alternativas baseadas em principios”, pois,
quando se fixam determina¢Bes no nivel das regras, decidiu-se mais a favor de
certos principios (ALEXY, 2008, p. 140). [...]

Diante do exposto, nota-se que a recusa de aplicacdo de regras presentes no
ordenamento, sem reconhecer-lhes ou negar-lhes validade, acarreta-lhes uma perda
de normatividade que se irradia para 0s proprios principios cuja concretizacdo se
afirma efetivar. Ao determinarem aos entes politicos que utilizem recursos publicos
para a aquisicdo de medicamentos, recursos estes ndo previstos para estes fins, as
decisBes judiciais minam a prdpria consecucdo dos principios que supostamente as
fundamentam, especialmente porque estas resolvem apenas aquele especifico caso
concreto, enquanto as politicas publicas que visam & concretizacdo dos principios
consideram, dentro dos limites orgamentarios, os ganhos a longo prazo e a
coletividade como um todo. (ARAUJO, 2013)

Nesse contexto, € importante questionar se a definicdo legal de direito a saude é
possivel e desejada. Supondo-se que sim, é necessario apreciar se o contetudo da definicdo
legal existente no ordenamento € adequado e quais as razbes de descompasso entre o Direito
posto e a interpretacdo realizada pelo Judiciario.

Diante do que foi exposto anteriormente, pode-se dizer que a defini¢éo legal de direito
a saude é desejada, institucionalizando-se o patamar de expectativas legitimas dos individuos
e, portanto, das obrigaces reivindicaveis. Para Hunt e Backman, o Estado deve promover ndo
apenas o reconhecimento do direito a saude, como também previsdes claras sobre o que a
sociedade espera dos servigos de saude (HUNT; BACKMAN, 2008, p. 56).

A mais provavel objecdo a este argumento diria que, j& que o conceito de salde
permite diversas interpretagdes, também o deve permitir o conceito de direito a saude, razéo

pela qual ndo deve ser engessado no ordenamento.
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Este argumento, além da fragilidade que apresenta em relacdo ao proprio papel do
Direito, impede a apuracdo e o controle da prestagdo de servicos de saude e,
consequentemente, das exigéncias individuais perante a sociedade, que, por meio do Estado,
arca com a sua efetivacao.

Em relacdo ao sistema de salde publica brasileiro, ndo ha duvida de que os

recursos sdo insuficientes para um sistema que pretende ser universal e integral,
diante de uma populagdo que passa por uma transicdo demografica, com mudancas
significativas no perfil epidemiolégico e com uma expectativa de consumo de
servigos médicos que possivelmente equivale a dos paises ricos. (PAIM, 2015, p. 5)

No entanto, ndo € possivel falar em uma inadequagdo da normatizacdo do direito a
salde no ordenamento juridico brasileiro que justifique a sua judicializagdo manifestamente
excessiva®™ e, muito menos, que explique o descompasso entre o conteido das normas e a sua
aplicacdo judicial. O conteudo das decisdes judiciais proferidas no Brasil aponta, na verdade,
que o contetdo das normas juridicas (regras) em geral desprezadas perde espaco para a
conviccao do julgador de que i) existe uma omissao estatal toda vez que um paciente demanda
uma tecnologia em saude perante o Judiciario; e ii) a tecnologia demandada é necessaria para
0 paciente.

Para Wang e Ferraz, no entanto,

A imagem de que 0 juiz, ao conceder um tratamento, esta salvando um paciente da
omissdo estatal ndo corresponde a realidade do que é a judicializacdo da saude.
Diversos estudos académicos tém apontado que grande parte das agOes judiciais
pedem tratamentos para 0s quais existem alternativas disponiveis no sistema de
sadde, e tratamentos sem nenhuma comprovagao cientifica, em fase experimental ou
para um uso diferente daquele para o qual foram registrados na Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (o chamado off-label). Em outras palavras, os juizes estdo
concedendo tratamentos cuja necessidade, seguranga e eficacia sdo, no minimo,
duvidosas.

Isso ocorre porque a maioria dos juizes aceita um simples laudo médico como prova
quase irrefutdvel da necessidade do tratamento para um paciente, a despeito da
regulacdo sanitaria e dos protocolos que organizam a oferta de tratamentos no SUS.
O laudo médico, porém, deveria ser considerado com cautela porque a opinido de
um médico nem sempre estd baseada na melhor evidéncia cientifica. 1sso pode
ocorrer por interesse financeiro por parte do prescritor (como no caso do esquema
das prdteses), influéncia do marketing direto ou indireto praticado pela indUstria, ou
pela dificuldade dos profissionais de salde em acompanhar e avaliar a enorme
producdo cientifica existente. (WANG; FERRAZ, 2018)

0 Sobre dados consolidados de judicializacio da satde: Asensi e Pinheiro (2015).
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A disténcia entre o efeito pratico que o julgador acredita que sua decisdo pode ter e
determinar e o que efetivamente ocorre € um importante fio condutor deste trabalho e, por

isso, a realidade brasileira é seu principal campo de estudo.

2.2.3 Limites da pretenséo subjetiva

E uma afirmacio comum dentre os juristas brasileiros que o direito & satde é um
direito fundamental, publico subjetivo oponivel contra o Estado, de aplicabilidade imediata e
eficacia plena (SCHWARTZ apud GLOBEKNER, 2009, p. 44). A conclusdo de que o
cidaddo tem um direito subjetivo a prestacdo dos servigos de salde, no entanto, diz pouco
sobre 0 seu conteudo, que deve ser apreendido a partir dos contornos legais deste direito.
Preocupada com a sua efetivacdo, a doutrina brasileira muitas vezes se esquece da
importancia de o perceber a luz do Direito positivo.

O cenério da judicializacdo da saude no Brasil demonstra que, em grande medida, o
Judiciario percebe a demanda de salde como uma demonstracdo de omissdo estatal na
prestacdo do servico. Desatento a normatizacdo legal e infralegal da matéria — e a prépria
importancia do dispositivo constitucional no que diz respeito as politicas que garantem o
direito —, os juizes, sob justificativa de aplicacdo de principios, decidem o préprio contetido
do Direito objetivo.

Em outras palavras, a pretensdo subjetiva deixa de ser aquilo que o Direito posto
prescreve, passando a ser o entendimento ocasional do juiz sobre o que possa ou deva ser
entendido como “satde”.

Diversas consequéncias advém desta constatacdo, sendo a mais grave delas,
juridicamente, a absoluta impossibilidade de se obedecer ao pressuposto constitucional de
acesso igualitario (artigo 196), ja que a oferta judicial pode chegar a totalidade de servigos e
acOes de saude disponiveis — oferta esta que jamais conseguira ser garantida em lugar algum
do mundo. Mas o que a judicializacdo da saude brasileira descortina, principalmente, sdo
importantes questdes morais da sociedade — ndo especificamente a brasileira — referentes aos
limites da sua solidariedade e & consciéncia de finitude e limites da ciéncia.

Neste sentido, pode-se dizer que a auséncia de direito a saide como decorréncia da
auséncia de evidéncia cientifica ndo € mera definicdo juridica presente nos sistemas publicos
de salde, por mais integral que se pretendam. Trata-se, antes, de um importante passo na
evolucdo da sociedade em relacdo ao dimensionamento das expectativas em relacdo a

Medicina e a finitude humana.
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Embora possa haver sempre algo mais a se fazer por um paciente, esse esforco
adicional ndo precisa ser compreendido, juridica ou moralmente, como um direito a saude.
Talvez, isso ndo deva ser aceito como tal. A decisdo de parar de insistir em ultrapassar um
limite cuja superacéo € altamente improvavel pode ser tomada por uma sociedade que prefere
utilizar os seus recursos, ndo apenas financeiros, e suas energias em medidas mais efetivas,
que realmente beneficiam muitas pessoas em detrimento da tentativa de beneficiar algumas —
muitas vezes as custas de ainda mais sofrimento e frustracéo.

O juiz parece se esquecer, muitas vezes, que sua determinac¢do ndo cria uma solugéo
clinica. Sua vontade de que determinada tecnologia pleiteada salve ou cure ou alivie 0
sofrimento ou dé dignidade a um paciente ndo a transforma em realidade. O direito subjetivo
a prestacdo de saude, além de observar o direito objetivo que o prescreve, deve ser analisado a
partir da congruéncia entre o0 que 0 paciente espera obter com esta prestacdo e o que pode ser
objetivamente garantido mediante esta prestacdo, com elevado grau de probabilidade.

Merece registro o fato de que, em geral, parecem ndo saber 0os magistrados brasileiros
que o sistema inglés, que inspirou o sistema de salde publica brasileiro, por exemplo, “exclui
de reembolso medicamentos que oferecem beneficios apenas marginais ou incertos a alto
custo” (PRASAD, 2017, p. 2).4

Neste contexto, pde-se em divida o reconhecimento como direito daquelas prestacoes
que, embora o paciente acredite que podem cura-lo ou lhe dar longa sobrevida, ainda que a
custa de elevado sofrimento, podem, conforme a melhor evidéncia cientifica disponivel,
apenas prolongar por pouco tempo a sua vida, ndo necessariamente com qualidade.

Importante destacar que ndo se trata de deixar pacientes sem acesso a tecnologias
consagradas ou desassistidos. O cerne da discusséo é a dissonancia entre o que se espera de
tecnologias e o que elas realmente podem oferecer aos pacientes. Na oncologia **,
especialmente em relacdo a pacientes com cancer metastatico ou irressecavel, diante dos
resultados geralmente ruins dos tratamentos disponiveis, ganha relevo a afirmacdo de Bobbio
(2016, p. 68) no sentido de que a industria fomenta a esperanga no novo como se ele fosse
sempre melhor, o que é encarado como truismo perante o Judiciario.

Além disso, da mesma forma em que na Medicina, muitas vezes, a atencdo a doenca
anula a atencdo ao paciente, perante o Judiciario o ser humano por trds do doente é
frequentemente desconsiderado. A pretensdo subjetiva em juizo equivale, na pratica, a uma

tecnologia em salde prescrita por um médico e requerida por um advogado/defensor

1 1...] exclude from reimbursement drugs that provide only marginal or uncertain benefits at high cost.
2 Sobre a politica oncolégica vigente no Brasil, conferir Aradjo (2013).
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publico/membro do Ministério Publico. Dificilmente, tem-se conhecimento das reais
expectativas do paciente e sobre se a insisténcia na realizagdo de um tratamento ou
procedimento é fruto de sua efetiva vontade informada — ou do desejo de familiares ou até
mesmo do préprio médico.

Ante esta realidade, o descompasso entre o direito objetivo e o que se pleiteia na
qualidade de direito subjetivo em tantas demandas de salide ndo apenas apresenta-se COmo um
problema grave em relacdo a normatividade juridica, mas, principalmente, evidencia a
impropriedade do foro judicial para a discussdo de questdes que devem envolver a autonomia

do paciente, os limites morais da sociedade envolvida e a compreenséo de finitude.

2.2.4 Deveres correlatos

E importante reconhecer que o mesmo direito a salde gera diferentes tipos de
obrigagdes a cada Estado, conforme o seu ordenamento juridico delimite o assunto. Em
sentido oposto a grande parte dos paises desenvolvidos que servem de inspiracdo para a
efetivacdo dos direitos sociais, a Constituicdo brasileira consagra explicitamente o direito a
salde. Mas, ao contrério do que faz parecer a maior parte das decisbes judiciais brasileiras a
respeito do assunto, ndo se trata de uma folha em branco para ser preenchida casuisticamente.
Como é possivel perceber pelo que foi dito até aqui, o direito a salde inscrito no ordenamento
brasileiro, embora sujeito a interpretacdes diversas, ndo € vago, muito menos contingente.

As diversas caracteristicas mencionadas — acesso igualitario e universal, integralidade
conforme a Medicina Baseada em Evidéncias, efetivacdo mediante politicas publicas —, dentre
outras, permitem construir um panorama suficientemente definitério do que se pode admitir
como direito a satde no Brasil. E € a partir deste panorama que os deveres correspondentes —
seja pelo Estado, pela saude suplementar ou pelos demais cidaddos — podem ser atribuidos e,
consequentemente, apurada eventual omissdo em relacdo as prestacdes devidas.

Daniels afirma que alguém que alega um direito a salde pleiteia “que certos
individuos ou grupos (ou a sociedade como um todo) estdo obrigados a tomar certas atitudes
gue promovem ou mantém sua boa salde ou sdo obrigados a ndo tomar atitudes que nela
interfiram” (DANIELS, 1985, p. 6).** Em sentido semelhante, Callahan lembra que “a
reivindicagdo de que nds temos um direito a tratamento de saude é uma reivindicagdo de que

nosso vizinho (normalmente através da instrumentalidade do governo) tem uma obrigagéo de

* That certain individuals or groups (or society as a whole) are obliged to perform certain actions which
promote or maintain his good health and are obliged to refrain from actions which interfere with it.
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prover a assisténcia necessaria para atender nossas necessidades individuais de saude”
(CALLAHAN, 1990, p. 58).*

E essa realidade que torna imperiosa a normatizacdo precisa do direito & salde e,
naturalmente, o respeito as determinacdes previstas. No entanto, as respostas que o Direito
pode proporcionar aos individuos ou a sociedade ndo sdo capazes de resolver os problemas de
falta de didlogo e compreensdo social acerca dos limites da solidariedade e, muito menos, dos
limites da propria ciéncia. Embora seja inegavel a sua influéncia sobre os rumos da sociedade,
o principal papel do Direito é promover previsibilidade e seguranca juridica, e ndo a ilusdo de
que é o foro adequado para a solucdo das questdes humanas mais complexas, que nem mesmo
no seu foro “de origem” se podem resolver.

No Brasil e em muitos paises, o direito objetivo a saude que temos aproxima-se
bastante do maximo de direito a salde que podemos ter — ainda que nem sempre os direitos
subjetivos correspondentes sejam adequadamente atendidos. No caso do Brasil, no entanto,
grande parte da intervencdo judicial decorre ndo da falta de prestacdo desses direitos por meio
de atendimento inadequado ou insuficiente, mas do descompasso entre 0 que temos e o0 que
queremos ter. O que queremos ter, por sua vez, esta limitado mais do que pela finitude de
recursos, pelas limitagcdes da Medicina e, principalmente, pela natureza humana de ser mortal.

Se o Direito posto tenta conformar esta limitagdo, mas ela € rejeitada pela sociedade —
inclusive por aqueles que conferem a Gltima palavra sobre suas legitimas expectativas —, a
insisténcia na utilizacdo do Direito como foro de convencimento a esse respeito apenas levara
ao seu descrédito como instrumento de organizacdo social.

Naturalmente, a superestimagdo do que a Medicina pode oferecer — e, portanto, do
grau de direito subjetivo a salde — ndo existe apenas no Brasil. No entanto, a postura do

Judiciério brasileiro vem afirmando-se como exemplo paradigmatico.

“ The claim that we have a right to healthcare is a claim that our neighbor (ordinarily through the
instrumentality of government) has an obligation to provide that assistance necessary to meet our individual
health needs.
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Na&o sei se a senhora morreu do cancer ou da cura.
(MUKHERJEE, 2010, p. 269)

3 CONCEITOS NECESSARIOS

A construgdo do objeto desta tese depende da correta compreensédo de alguns
conceitos, cuja definicdo nem sempre encontra consenso dentre os estudiosos do assunto. Por
essa razdo, neste capitulo, dedica-se a esclarecer, com a maior precisdo possivel, de que forma

0s termos serdo utilizados no texto, bem como de que modo se relacionam.

3.1 Cancer. Metéstase

O termo cancer refere-se a “doengas em que células anormais se dividem sem controle
e podem invadir tecidos proximos. As células cancerosas também podem se espalhar para
outras partes do corpo através do sangue ¢ do sistema linfatico” (NATIONAL CANCER
INSTITUTE, 2018) *°. Existem varios tipos de cancer.

A metastase refere-se a

disseminagdo das células cancerosas, do lugar onde primeiro se formaram, para
outra parte do corpo. Na metéstase, as células cancerosas partem de seu tumor
original (primério), viajam pelo corpo ou sistema linfatico e formam um novo tumor
em oijetros 6rgdos ou tecidos do corpo. (NATIONAL CANCER INSTITUTE,
2018)

Conforme Gordon e Daugherty, de modo geral, “as op¢des de tratamento disponiveis
para essa populacdo [com cancer metastatico] sdo limitadas e tém, na melhor das hipdteses, o
potencial de beneficios terapéuticos apenas marginais” (GORDON; DAUGHERTY, 2003, p.
144)".

No contexto da doenca metastatica, sdo relevantes os conceitos de linhas de
tratamento, que se referem aos conjuntos de tratamento administrados. Assim, a primeira

linha de tratamento diz respeito ao primeiro conjunto utilizado pelo paciente. Quando ele

** Diseases in which abnormal cells divide without control and can invade nearby tissues. Cancer cells can also

spread to other parts of the body through the blood and lymph systems.

The spread of cancer cells from the place where they first formed to another part of the body. In metastasis,
cancer cells break away from the original (primary) tumor, travel through the blood or lymph system, and
form a new tumor in other organs or tissues of the body.

Treatment options available to this population are limited and have, at best, the potential for only marginal
therapeutic benefits.
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falha, ministra-se a segunda linha de tratamento e assim sucessivamente (NATIONAL
COMPREHENSIVE CANCER NETWORK, 2018).

Em estudo realizado por Buiting et al (2011), a segunda ou terceira linhas de
quimioterapia frequentemente tiveram improbabilidade de resposta, além de efeitos colaterais
mais graves. O uso desses tratamentos, a despeito disso, foi justificado pela dificuldade de se
prever os resultados do tratamento para cada paciente e as experiéncias positivas em situagdes

pouco promissoras, em uma visivel atuacdo baseada em tentativa e erro.

3.2 Futilidade médica. Ortotanasia

Trés conceitos costumam ser utilizados nas areas da saide como sinénimos, embora
haja diferencas entre a que exatamente se referem dentro de um universo comum de sentido
referente ao prolongamento exagerado da agonia, do sofrimento e da morte de um paciente.
Trata-se da futilidade (médica), da obstinacdo terapéutica e da distanasia (PESSINI, 2001, p.
30). Conforme se perceberd, o termo futilidade geralmente é empregado na qualificacdo de
tratamentos médicos de alguma forma inuteis. Os termos distanasia e obstinacdo terapéutica,
por sua vez, costumam indicar a insisténcia na adoc¢do das medidas fateis. Mas enquanto o
primeiro é utilizado com mais frequéncia quando se quer dar destaque ao tempo da morte
além do natural e quando se pretende diferenciar de outros conceitos importantes —
ortotanasia, eutanasia —, a obstinacdo terapéutica tem mais enfoque quando se quer ressaltar a
atuacdo equivocada da equipe médica.

Segundo Sa, apesar da dificuldade de padronizar a conceituacdo do termo, na
generalidade, a futilidade “abrange intervencdes desadequadas, incapazes de alterar o
prognostico da doenca e que ndo permitem o alcance de qualquer efeito benéfico, podendo
ainda causar dano e sofrimento desproporcionado ao doente e & familia” (SA, 2014, p. 20).

Muitos autores classificam a futilidade em quantitativa e qualitativa. Assim,

um tratamento é quantitativamente fltil quando a probabilidade do doente ter algum
beneficio cai abaixo do limiar desejado e ndo vale a pena prosseguir. Quanto a
definicdo do limiar de futilidade, alguns médicos sé podem invocar futilidade se a
taxa de sucesso for de 0%, enquanto outros vdo invocar futilidade médica para
tratamentos com taxas t&o elevadas como 20%. (SA, 2014, p. 21)

A futilidade qualitativa, por sua vez, envolve a analise da qualidade do beneficio
associado a intervencao, privilegiando a posi¢do do doente e a qualidade de vida desejada de

acordo com os objetivos do paciente (SA, 2014, p. 21).
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Schneiderman e Jecker demonstram que a conduta dos médicos vem se pautando pela
tendéncia cada vez maior de uso de tratamentos sem expectativa real de sucesso, seja porque
médicos nunca podem dizer “nunca”, seja pela seducao da tecnologia moderna, além do medo
mal orientado de litigios (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 105-106).

Assim, o melhor tratamento parece ser sempre o “fazer alguma coisa”, mais alguma
coisa, qualquer coisa. No entanto, quando acontece o inevitavel, a decep¢do €, também
sempre, dilacerante (VILHENA, 2013, p. 210).

E neste contexto que se faz relevante a compreensdo da distanasia como decorréncia
do abuso ou a desproporcionalidade da utilizagdo de recursos medicos, ainda quando se
apresentam como flagrantemente infrutiferos para o paciente, “impingindo-lhe maior
sofrimento, ao lentificar, sem reverter, o processo de morrer ja em curso” (VILLAS-BC)AS,
2017, p. 106).

A distanasia contrapfe-se ao conceito de ortotanasia, que se refere a morte no tempo
certo, quando o médico ndo pode mais interferir no desfecho letal, mas também néo interfere
para adia-lo. Conforme Godinho (2017, p. 134), a ortotanasia “indica a morte no seu tempo,
isto €, a morte cuja ocorréncia ndo ¢ antecipada nem adiada”. Atua-se de forma que a morte
certa e inevitavel se manifeste, sem que se a provoque ou a postergue. Por isso, M. Silva
afirma que a nogdo da ortotanasia € a negagdo, a um sé tempo, da obstinagdo médica
interventiva e da antecipacdo da morte do paciente (SILVA, M., 2014, p. 113).

Para Dadalto e Savoi, “é preciso ter em mente que a distandsia é o contrario da
ortotanasia, sendo assim, o reconhecimento da constitucionalidade da préatica da ortotanasia
deve ser entendido como o reconhecimento da inconstitucionalidade da pratica da distanasia”
(DADALTO; SAVOI, 2017, p. 156).

O reconhecimento da ilicitude da distanasia é fundamental para a verificacdo do
direito a saude e, eventualmente, da possibilidade de um direito a esperanca, como se vera no

capitulo 6.

3.3 Progndstico

No contexto de doencas graves como 0 céncer, o conhecimento e a informacéo sobre
prognostico é determinante. Pode-se definir progndstico como a predicdo de um possivel
desfecho futuro baseado no conhecimento médico e na experiéncia (CHRISTAKIS, 1999).

O progndstico acurado, especialmente a predicdo de sobrevida, é determinante para

pacientes com doencas limitadoras da vida, pois, como demonstram Christakis e Lamont,
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“otimismo excessivo pode nos levar a esperar muito para referenciar pessoas para cuidados
paliativos, n6s podemos insistir em tratamentos desagradaveis e sem sentido destinados a
curar ou prolongar a vida, quando seria melhor parar” (CHRISTAKIS; LAMONT, 2000, p.
473).%®

A despeito de sua importancia, Murad Junior demonstra que, além de ndo ser ensinada
em escolas médicas, a habilidade de elaborar prognosticos € tarefa que vem sendo pouco
entendida e pouco valorizada. Como exemplo, “uma busca realizada na principal base de
dados cientificos da area médica, o Pubmed, pelos termos ‘therapy’ e ‘prognosis’ parece
refletir esse desinteresse pelo prognoéstico uma vez que foram descritos 4,9 milhdes de artigos
para ‘therapy’ em contraste com 0,9 milhdes para ‘prognosis’ (MURAD JUNIOR, 2011).

Murad Junior afirma que “as predi¢des clinicas de sobrevida nao sdo habitualmente
acuradas e quase sempre sdo otimistas” (MURAD JUNIOR, 2011, p. 13). No contexto da
presente pesquisa, merece destaque que uma possivel razdo pela qual os médicos continuam a
prescrever quimioterapia paliativa como se fosse uma necessidade — e ndo uma possibilidade
— ¢ o fato de que “geralmente, as suas decisdes sdo mais influenciadas pelo diagndstico que
pelo prognoéstico do paciente” (MOTA, 1999, p. 2). Neste sentido, a gravidade da doenca
acaba influenciando mais a decisdo por tratamentos do que o seu curso natural e o limitado

potencial das medidas terapéuticas.

3.4 Pacientes fora de possibilidade terapéutica e Terminalidade*

Conforme Oliveira (2017), € considerado fora de possibilidades terapéuticas atuais
(FPTA) o paciente para o qual ja foram esgotados todos o0s recursos do tratamento
especializado, ndo tendo a Medicina sendo recursos paliativos ou alternativos ou
complementares. No entanto, para o pesquisador, “esse paciente pode ainda apresentar
possibilidade de uma sobrevida Util e manutencdo da doenca sob controle durante um espaco
de tempo significativo”. Por outro lado, Oliveira considera que o paciente esta em estagio
terminal de doenga “quando surgem alteragdes fisiopatoldgicas acentuadas, de decurso
progressivo e com localizacdo em 6rgdos de grande nobreza fisiologica, ndo permitindo
sobrevida util, e prevé-se morte iminente” (OLIVEIRA, 2017, p. 27-28).

8 Excessive optimism may cause us to wait too long to refer people for palliative care, we may persist in
unpleasant and pointless treatments aimed at curing or prolonging life when it would be kinder to stop.

Para Kovacs, o conceito de “paciente terminal” deve ser revisto urgentemente, porque “provoca uma série de
atitudes e acles que pressupdem que ndo hd mais nada a fazer com estas pessoas, ja que a cura ndo é
possivel. Desencadeia também um temor muito presente no século XX, de que a morte sera obrigatoriamente
um evento carregado de dor e sofrimento” (KOVACS, 2004, p. 276).

49



65

Sem a delimitacdo do que se compreende por “espaco de tempo significativo”, em
contraposi¢do a “iminente”, no entanto, ndo ¢ possivel distinguir os termos com precisao.

Segundo Villas-Boas, “terminal é o paciente que, encontrando-se ja em fase tal de sua
patologia, evoluira inexoravelmente para o obito, sem que haja nenhum recurso médico capaz
de evitar esse desfecho e independentemente dos esforcos empregados”. Assim, “ndo ha
medida que possa impedir sua morte iminente” (VILLAS-BOAS 2017, p. 132).

Embora Dadalto e Savoi afirmem que é mais adequado falar em “pacientes em fim de
vida”, visto que a doenga, e nao o paciente, ¢ terminal (DADALTO; SAVOI, 2017, p. 161), é
corrente o uso da expressdo “paciente terminal” mesmo em textos técnicos e por especialistas.
O uso da expressdo “pacientes em fim de vida”, por sua vez, embora também empregado
como sinénimo de pacientes terminais, pode referir-se, por exemplo, a pacientes em idade
avancada, nao necessariamente doentes. Neste trabalho, no entanto, o uso das expressdes sera
equivalente. No caso dos pacientes oncoldgicos, os pacientes terminais muitas vezes sdo
também identificados como de progndstico sombrio ou reservado.

Embora alguns textos mencionem os pacientes terminais como portadores de doencas
incuraveis, a incurabilidade da doenca, sozinha, ndo determina a terminalidade, especialmente
diante do cenério cada vez mais propenso a doencas cronicas que se estendem muitas vezes
até a idade avancada.

Pode-se, entdo, conceituar o paciente terminal como “o portador de uma doenga em
estadgio avancado, que evolui inexoravelmente para o ébito, independente dos esforcos
empregados” (SILVA et al, 2013, p. 2320).

O Projeto de Lei portugués n.° 428/XI1, apresentado pelo Partido Social Democrata a

Assembleia da Republica, no artigo 2, ¢, define doenca terminal como

a condicdo de saude irreversivel, incurdvel, avancada e progressiva, causada,
designadamente por uma doenca ou traumatismo fisico, em que a morte ocorrera
num periodo de tempo relativamente curto, salvo se a pessoa forem administrados
tratamentos artificiais de sustentacdo das funcdes vitais.”® (PEREIRA, 2012a, p. 37)

Entende-se que, realmente, o conceito da terminalidade precisa conjugar i) a
impossibilidade de desfecho diferente da morte conforme a melhor evidéncia cientifica
disponivel e ii) a sua ocorréncia em um prazo curto. Naturalmente, pode haver divergéncia

sobre esse prazo — um més, seis meses, um ano. Mas € da prépria margem de imprecisdo da

% O conceito falha por admitir a interpretagdo de que a morte ndo ocorrera caso sejam administrados
tratamentos artificiais, o que, naturalmente, ndo é uma premissa.
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ciéncia que se possa determinar um momento fixo de probabilidade do fim que delimite a
terminalidade de um paciente.

Para Quintana Arantes, no entanto,

as vezes, a reta final ndo é reta final no tempo: é a reta final da nossa vida. A
terminalidade pode se prolongar por anos. Terminalidade ndo € a semana que vem.
Terminalidade ndo é tempo, e sim uma condicdo clinica que advém de uma doenca
grave, incuravel, sem possibilidade de controle, e diante da qual, impotente, a
medicina cruza os bracos. (ARANTES, 2016, p. 84)

Embora de fato ndo seja o tempo em si que determine a condicdo de terminalidade, é
talvez despropositado desvincular seu sentido do pouco tempo. Ademais, se a Medicina
cruzasse os bracos diante da terminalidade, esta tese nem sequer teria razéo de existir.

Poder-se-ia acrescentar as duas caracteristicas a inexisténcia de terapia disponivel para
tratamento da doenca que acomete o paciente — 0 que, como sera visto, difere de cuidados ao
doente. No entanto, especialmente em relagdo aos pacientes oncologicos em quimioterapia
paliativa, exatamente porque o tratamento ndo tem o conddo de alterar o curso natural da
doenca em direcdo a morte, entende-se que ndo ha contribuicéo qualificadora ao conceito.

O marco da terminalidade € o conhecimento de que, seja ele qual for, o tempo
disponivel é em geral muito inferior aquele que se acreditou que teria. E, portanto,
independentemente de quanto seja, é uma decisdo crucial o que fazer com ele.

O presente estudo engloba os pacientes terminais, que sdao os mais afetados por
medidas terapéuticas obstinadas no fim da vida, mas ndo se resume a eles, j& que pacientes
com doenca avancada podem ter sobrevida superior ao periodo que se costuma considerar
para a definicdo de terminalidade — por volta de nove meses (GORDON; DAUGHERTY,
2003).

3.5 Cuidados paliativos e Tratamentos paliativos

Conforme Pereira, a promogdo de cuidados paliativos ¢ uma marca d’agua de um
sistema de salde de qualidade (PEREIRA, 2012b, p. 153). Os cuidados paliativos

compreendem

0 cuidado ativo total dos pacientes cuja doenca ndo responde mais ao tratamento
curativo. O controle da dor e de outros sintomas, o cuidado dos problemas de ordem
psicolégica, social e espiritual, € o que mais importa. O objetivo do cuidado
paliativo é conseguir a melhor qualidade de vida possivel para os pacientes e suas
familias. (PESSINI, BERTACHINI, 2004, p. 6)
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Trata-se, assim, da assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, cujo
objetivo é melhorar a qualidade de vida do paciente e de seus familiares, por meio de
identificacdo precoce, prevencdo e alivio de dor e sofrimento (GODINHO, 2017, p. 137).

Bushatsky et al afirmam que

no amago dos cuidados paliativos estd a protecdo da dignidade e do valor do
paciente enquanto pessoa. [...] Sem duvida, a medicina paliativa € muito mais do que
mero tratamento sintomatico; afirma a vida e reconhece que 0 morrer € um processo
normal do viver; respeita as decisdes humanas e seus valores. (BUSHATSKY et al,
2012, p. 401)

Para Pessini (2001, p. 209), “o tratamento paliativo é somente uma parte dos cuidados
paliativos”. E importante, no entanto, ter cuidado com a afirmacéo, especialmente no que diz
respeito aos pacientes oncologicos, ja que as quimioterapias paliativas, geralmente
consideradas como “tratamentos paliativos”, ndo se configuram em geral como parte de
“cuidados paliativos”, no sentido de alivio da dor e enfrentamento do sofrimento. A0
contrario, a literatura especializada aponta a quimioterapia paliativa muitas vezes como
promovedora de sofrimento desnecessario, dados os efeitos colaterais que dificilmente podem
ser compensados por eventuais ganhos para quem estd no fim do curso de uma doenca
irreversivel.

A quimioterapia paliativa e a forma como as combinagbes de medicamentos
acontecem — pela propria necessidade de matar as células em crescimento descontrolado,
preservando-se as células saudaveis — sdo geridas pela ideia de limites da tolerabilidade e
toxicidade limitante. Quando ainda se acreditava no seu potencial para curar canceres
metastaticos em geral, a integrante do Conselho Consultivo Nacional do Céancer dos Estados
Unidos Rose Kushner alertou que “quando os médicos dizem que 0s efeitos colaterais sdo
toleraveis ou aceitaveis, estdo falando de coisas que representam ameaga de vida”, como
alguém vomitar a ponto de romper os vasos sanguineos dos olhos>* (MUKHERJEE, 2010, p.
251).

Em estudo publicado recentemente pelo BMJ, foi realizada avaliacdo sistematica das
aprovacGes em oncologia pela Agéncia Europeia de Medicamentos (EMA — European

Medicines Agency) no periodo de 2009 a 2013. Concluiu-se que

L Conforme Mukherjee (2010, p. 360), “apés uma geragdo de médicos adeptos da cirurgia radical que nio
olhava para os lados e conduziu a disciplina a extremos aterradores, veio uma geracdo de quimioterapeutas
radicais que fez a mesma coisa. Se era preciso eliminar toda célula que se dividia para livrar o corpo do
cancer, isso seria feito”
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a maior parte dos medicamentos entrou no mercado sem evidéncia de beneficio em
sobrevida ou qualidade de vida. Até pelo menos 3.3 anos depois da entrada no
mercado, ainda ndo havia evidéncia conclusiva de que estes medicamentos
aumentavam ou melhoravam a vida na maior parte das indicacdes de cancer.
Quando havia ganhos de sobrevida além das opc¢des de tratamento existentes ou do
placebo, eles eram frequentemente marginais. (DAVIS et al, 2017, p. 1-2)

Diante desses resultados ruins, foi perguntado ao pesquisador e médico aposentado
Peter Wise, responsavel por importante artigo a respeito, publicado também no BMJ (WISE,
2016a), se outros beneficios poderiam justificar a utilizacdo desses medicamentos. Conforme
Wise, embora ndo haja muitos dados sobre o assunto, mesmo porgue nao € interessante para a
industria que produz medicamentos para o cancer, 0s estudos existentes demonstram que 0s
melhores cuidados paliativos (best supportive care) sdo mais importantes para a qualidade de
vida dos pacientes do que eventuais tratamentos. Wise esclarece, ainda, que pacientes com
canceres metastaticos — ou outros incuraveis — de todos os tipos podem eventualmente viver
dois ou trés anos, independentemente de tratamento, o que pde sob ddvida a ocorréncia de
qualquer beneficio (WISE, 2016b).

Neste sentido, embora a ideia de tratamento paliativo na Medicina refira-se a ideia de
alivio de sintomas de uma doenca intratavel, na oncologia, o tratamento paliativo, em geral
identificado com a quimioterapia paliativa, vai em sentido oposto a ideia de cuidados
paliativos, que busca unicamente o conforto do paciente e especialmente dos sintomas, ainda
que ndo haja mais terapias disponiveis para o tratamento da doenca que 0 acomete.

No entanto, as expressdes muitas vezes sao utilizadas indistintamente, o que pode
gerar confusdo, especialmente no ambito de pesquisas como a presente, em gue a finalidade e
os efeitos das medidas buscadas ocupam papel central.

No sitio eletronico do Instituto Nacional do Cancer, por exemplo, 1é-se:

O término de uma terapia curativa para o cancer ndo significa o final de um
tratamento ativo, mas mudangas em focos de tratamento. A OMS enfatiza que o
tratamento ativo e o tratamento paliativo ndo sdo mutuamente excludentes e propGe
que "muitos aspectos dos cuidados paliativos devem ser aplicados mais cedo, no
curso da doenga, em conjunto com o tratamento oncolégico ativo" e sdo aumentados
gradualmente como um componente dos cuidados do paciente do diagnéstico até a
morte. A transicdo do cuidado ativo para o cuidado com intencdo paliativa é um
processo continuo e sua dindmica difere para cada paciente. (CUIDADOS..., 2018)

Para que ndo haja incompreensdes no presente texto, os cuidados paliativos sempre
serdo referidos como cuidados paliativos, e ndo como tratamentos paliativos, 0s quais serdo
utilizados para tratar das medidas que ainda possuem finalidade terapéutica, especialmente as

quimioterapias paliativas.
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Meu medo sempre foi cair fulminado por um infarto, uma
embolia, eventos covardes, que ceifam a vida sem oferecer
oportunidade de reflexdo. Por sorte, tive tempo de organizar
minhas coisas e preparar meu espirito para o que esta por vir.
Nos ultimos meses pude entender melhor o significado de estar
Vvivo, e iSO me trouxe uma paz que vocé nao pode imaginar.
Alguns morrem ao nascer; nossa mée viveu trinta e dois anos;
eu, quarenta e cinco. Nao é tdo pouco. Légico que lamento me
retirar, fui feliz no tempo que tive para viver, fui pai de duas
filhas, viajei, conheci 0 mundo... nosso sonho nas brincadeiras
infantis..., mas e, se estivesse com noventa anos, licido como me
encontro, lamentaria da mesma forma.

(VARELLA, 2004, p. 216)

4 POR QUE O CANCER?

A proposta defendida neste trabalho delimita um universo de pacientes especifico, e a
opcao pela restricdo a oncologia precisa ser esclarecida, o que se pretende fazer brevemente
neste capitulo.

O céancer tem uma carga linguistica propria, que faz com que as pessoas evitem falar
sobre o ele, mais do que sobre outras doengas. Conforme Martin, “numa pesquisa realizada na
cidade de Campinas-SP, em 1983, entre 30 médicos cancerologistas, 40% tinha por norma
comunicar o diagnéstico ao paciente, 36,7% as vezes comunicavam e 23,3% tinha por norma
ndo comunicar” (MARTIN, 1993, p. 241).

Embora se trate de dado antigo e, naturalmente, concernente a uma realidade ja muito
diferente da atual — em que a internet impulsiona o paciente informado a procurar mais dados
sobre sua situacdo de salde e naturalmente a perguntar mais ao médico —, em relacéo & Etica
Médica, a proibicdo de sonega¢do de informacdo ja estava contida no Cédigo da mesma
forma que a atual, o que sera objeto de estudo no capitulo 6.

Conforme Mendes e Vasconcellos, o cancer representa a segunda causa de morte no
Brasil e no mundo e, conforme informagdes do INCA em 2012, “responde por 20% dos
obitos na Europa, com mais de trés milhGes de novos casos e 1,7 milhdes de dbito por ano”
(MENDES; VASCONCELLOS, 2015, p. 882).

Mesmo quando se trata de pacientes com bom prognostico, o cancer estigmatiza as
pessoas para além até mesmo de situa¢Ges de salde eventualmente mais graves. O cancer ndo

se traduz em uma Unica doenca — conforme Mukherjee, o cancer sdo muitas doencas, que
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compartilham a caracteristica fundamental do crescimento anormal das células
(MUKHERJEE, 2010, p. 13) —, nem apresenta desfechos iguais; mas, sob a denominagao
Unica, guarda receios semelhantes. E provavel que uma pesquisa com idosos revelasse um
temor maior de ter cancer do que de sofrer uma queda, ainda que os efeitos desta possam ser
muito mais sérios a pessoa com idade avancada, que muitas vezes morre com cancer, mas nao
de cancer.

Muitas pessoas ainda escondem o diagndstico de cancer de seus familiares e amigos.
No Reino Unido, mulheres do sul asiatico escondem os sintomas, procuram assisténcia
médica apenas tardiamente ou iniciam tratamentos sozinhas. Muitas recusam a quimioterapia
por medo de perder os cabelos e revelar a doenca (TURNING..., 2017).

Embora haja registros médicos de ocorréncias de cancer ha milénios (MUKHERJEE,
2010), a melhor compreensdo da doenca comecou ha poucas décadas. Tratou-se, por muito
tempo, da “doenga sobre a qual se falava aos sussurros e jamais publicamente”
(MUKHERJEE, 2010, p. 44) — realidade que ainda é percebida com frequéncia. Segundo
Mukherjee, no come¢o nos anos 1950, uma sobrevivente de cancer de mama, ao telefonar
para o jornal New York Times para publicar um anuncio de apoio a mulheres com a doenca,
recebeu a informagdo de que “o Times ndo publica a palavra mama, nem a palavra cancer, em
suas paginas” (MUKHERIJEE, 2010, p. 45).

A nocdo de cancer como aflicdo surgiu apenas no século XX, tomando o lugar da
tuberculose como algo de mau agouro, abominavel, que exaure a vitalidade e em que o morrer
define a doenca mais do que a morte (MUKHERJEE, 2010, p. 58). Segundo Mukherjee,

0 cancer ndo é um campo de concentracdo, mas partilna com ele a caracteristica da
aniquilagdo: nega a possibilidade de vida fora e além de si mesmo, engloba toda a
vida. A rotina diaria de um paciente torna-se tdo intensamente dedicada a sua doenca
que o mundo desaparece de vista. Cada Ultima gota de energia é consumida
cuidando do cancer. (MUKHERJEE, 2010, p. 464)

Com a extirpacdo das principais doencas que mais matavam até o século XIX, o
cancer aparece como o obstaculo final a imortalidade. Segundo Mukherjee, “a rigor, o
aparecimento do cancer no mundo é produto de uma dupla negativa: ele sé se torna comum
quando todas as outras doengas mortais sdo combatidas” (MUKHERJEE 2010, p. 65), ou
seja, quando nao se morre antes de outra coisa.

Neste sentido, o cancer representa um conjunto de doencas relacionadas
intrinsecamente a longevidade. Conforme Breivik, o fracasso na cura do cancer, embora deva-

se, também, aos diferentes tipos da doencga — além das diferencas entre 0s genes e mecanismos



71

bioguimicos, e entre 0s proprios pacientes —, deve-se, principalmente, ao fato de que o cancer
esta intimamente ligado ao processo de envelhecimento (BREIVIK, 2016). Assim, o cada vez
maior nimero de casos de cancer ndo apenas nao € um problema que a ciéncia médica esta
prestes a resolver, como é um problema que vai sempre piorar, quanto mais pessoas nos
mantenhamos vivas por mais tempo (BREIVIK, 2016).

A escolha metodoldgica de concentracdo deste estudo em parte da oncologia,
notadamente os pacientes em quimioterapia paliativa, deve-se, principalmente, a trés fatores.
Em primeiro lugar, “o cancer é uma das doencas mais temidas no mundo inteiro” (SILVA et
al, 2013, p. 2320).

Em segundo lugar, vém acontecendo pouco — ou sendo deliberadamente evitadas —
discussGes como sobre os limites da terapia util, que seriam prioritarias a oncologia, seara em
que, inclusive, afetam um nudmero muito maior de pessoas do que nas searas em que
normalmente acontecem, tais como de pacientes inconscientes.

Por fim, entende-se que pelas peculiaridades do céancer incurdvel e com mau
prognostico, fica mais acessivel a compreensao o dimensionamento do direito a saude e seu
distanciamento de um direito a esperanca, sem, naturalmente, tornar-se assunto que pode se

resumir apenas a oncologia.
4.1 A especificidade do cancer

Ja em 1994, Nuland dedicara dois dos doze capitulos de sua obra “How we die”
(NULAND, 1994) a abordagem do cancer, uma das “doengas fatais que levara a grande
maioria de nés” (NULAND, 1994, p. xviii)®>. Em 1926, o cancer ja havia se tornado o
segundo assassino mais comum dos Estados Unidos (MUKHERJEE, 2010, p. 42) e,

atualmente, caminha para ocupar a primeira posicdo mundial. Para Nuland,

Desconhecendo qualquer regra, o cancer é amoral. Desconhecendo qualquer
proposito além de destruir a vida, o cancer é imoral. Um grupo de células malignas é
uma multiddo desorganizada e autdbnoma de adolescentes desajustados, enfurecida
contra a sociedade de onde surgiu. E uma gangue de rua com intento de destruicao.
(NULAND, 1994, p. 210)>

52 The mortal illness that will take the great majority of us.

® Knowing no rules, cancer is amoral. Knowing no purpose other than to destroy life, cancer is immoral. A
cluster of malignant cells is a disorganized autonomous mob of maladjusted adolescents, raging against the
society from which it sprang. It is a street gang intent on mayhem.
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Por isso, segundo Nuland, o cancer é, dentre todas as doencas, a que 0s cirurgides
chamam especificamente de “o inimigo” (NULAND, 1994, p. 213).

Murad Junior aponta que, “conforme a Organizacdo Mundial de Saude sdo estimados
10 milhdes de novos casos de cancer anualmente” e, “apesar dos grandes desenvolvimentos
terapéuticos, dois tergos desses pacientes morre em menos de um ano apos o diagndstico”,
sendo que os paises em desenvolvimento — como o Brasil — sdo responsaveis por
aproximadamente setenta por cento desses 6bitos (MURAD JUNIOR, 2011, p. 40).

Para Breivik, o foco em relagdes as pesquisas sobre o cancer precisa ser alterado.
Breivik acredita que “talvez tenhamos que aceitar que a doenga venha a nunca ter cura e que a
corrida deve ser no sentido de promover uma qualidade de vida maior — e ndo ficarmos vivos
a qualquer preco”. Sua conclusdo ¢ de que “a chave para conviver com o cancer sera
conseguir evitar seus estragos pelo maior tempo possivel em vez de buscar uma solucao
definitiva” (BREIVIK apud BITELO, 2015). Isso porque, como visto, o cancer, na verdade,
diz respeito a véarias doengas muito diferentes entre si, e enquanto se avanca nas pesquisas
sobre as doencas ja conhecidas, outras aparecem — e continuardo aparecendo.

E neste sentido que Mukherjee afirma que o cancer

estd literalmente tentando igualar-se a um 6rgdo que regenera — ou talvez, de
maneira mais perturbadora, ao organismo que regenera. Sua busca de imortalidade
reflete a nossa prépria busca, sepultada em nossos embrides e na renovacdo dos
nossos 6érgdos. Algum dia, se tiver éxito, o cancer produzird um ser muito mais
perfeito do que seu hospedeiro. (MUKHERJEE, 2010, p. 533, grifos do autor).

Ainda que isso ndo venha a ocorrer,

enquanto a fracdo dos afetados pelo cancer rasteja inexoravelmente em alguns paises
de um em quatro para um em trés, para um em dois, € possivel que o cancer venha a
ser, de fato, a nova normalidade — uma inevitabilidade. A questdo nesse caso nao é
se teremos um encontro com essa doenca imortal em nossa vida, mas quando.
(MUKHERIJEE, 2010, p. 533, grifos do autor)

Embora, em termos populacionais, possa 0 cancer ter instrumentos de prevencao,
individualmente sua incidéncia ocorrera normalmente sem relacdo comportamental imediata e
desavisadamente, independentemente da idade, cor ou classe social. Mesmo quando ha bom
prognastico e ndo se trata de suas formas mais agressivas, a ideia de se ter cancer € pouco

palatavel a maioria das pessoas.
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4.2 O isolamento da oncologia

A posicdo particular da oncologia dentro de um universo amplo de doencas néo
abrange apenas os pacientes. Os médicos e outros profissionais de salde também possuem
uma forma propria de lidar com o cancer.

Embora as discussdes referentes a futilidade médica abranjam com perfeicéo situaces
tipicas de pacientes oncoldgicos em fim de vida, é possivel perceber que a maior parte da
literatura sobre o assunto desconsidera tratamentos quimioterapicos que, frequentemente,
apenas prolongam o processo de morrer. A abordagem da futilidade como tema especifico
refere-se, em geral, a pacientes que ndo possuem mais condicOes efetivas de tomar decisdes e
de medidas drasticas de prolongacdo da vida, como ressuscitacao, hidratacdo ou alimentacao
artificial e ventilacio mecanica®. Assim, os pacientes com cancer avancado, no contexto das
medidas de obstinacdo terapéutica, aparecem, ou apenas eventualmente e sem maiores
consideracdes de ordem pragmatica (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 16; 74-75; 79;
LANTOS et al, 1989, p. 83); ou em artigos cientificos que, ora se demonstram preocupados
com o assunto, mas sem posicionamento explicito sobre a futilidade das medidas, ora se
concentram apenas em aspectos financeiros.

Neste sentido, foram localizados poucos estudos na literatura especializada acerca da
futilidade propriamente dita no que diz respeito & quimioterapia paliativa®, embora a
futilidade frequentemente seja abordada em conjunto com a importancia dos cuidados
paliativos — e, em relacdo a estes, fale-se prioritariamente sobre os pacientes com cancer

avancado.

4.3 Os pacientes com cancer avancado como parametro ideal para a compreensdo da

dicotomia entre salde e esperanca

Para os propdsitos da presente pesquisa, sera possivel perceber que 0s pacientes
oncoldgicos, por si, representam um universo especifico, que merece atengdo diferenciada,

porque, a despeito de uma parte importante destes pacientes ter prognéstico de cura ou

> A marginalizacdo dos pacientes oncolégicos terminais aparece, por exemplo, na afirmacdo de que a pratica
da ortotanasia “surge, de ordinario, em momentos de inconsciéncia do paciente” (AGUIAR JUNIOR, 2017,
p. 358). As obras Wrong Medicine (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011) e Limits of Principles (KOCH,
1998), referéncias no assunto, sdo exemplos de como o0 assunto é apenas marginalmente abordado.
Ressalva-se o artigo “Quando o Tratamento Oncoldgico pode ser Futil? Do Ponto de Vista do Saber-Fazer
Médico”, de Carlos Henrique Debenedito Silva (2008), embora entenda-se que também ndo oferece
ferramentas para o reconhecimento da futilidade na oncologia.

55
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sobrevida longa, a morte relativamente proxima é a realidade mais comum. Mostrando-se
frequentemente desanimadoras as perspectivas terapéuticas na oncologia, resultados ruins
(sobrevida de poucos meses) acabam apresentando-se como desfechos razoaveis, o que é
incentivado pela industria, que abusa das estatisticas e porcentagens para produzir ganhos
falaciosos.

Gordon e Daugherty afirmam que, em relacdo aos pacientes com cancer metastatico,
as opcOes de tratamento sdo limitadas e tém, quando muito, o potencial de beneficios
terapéuticos apenas marginais (GORDON; DAUGHERTY, 2003). Prasad destaca que mesmo
o0s beneficios marginais ocorrem, em geral, em ensaios realizados com pacientes mais novos e
com menos comorbidade do que as populacfes médias. Desta forma, mesmo esses ganhos
marginais podem desaparecer inteiramente quando essas drogas sdo avaliadas do ponto de
vista populacional (PRASAD, 2017).

Nesse j& complicado contexto, estudos demonstram que pacientes com tumores
solidos avangados superestimam sua expectativa de vida, sugerindo-se que pacientes com
doencas metastaticas acreditam que a quimioterapia paliativa pode curar a doenca — embora
ndo caracterizada a prevaléncia deste entendimento equivocado e suas causas (WEEKS et al,
2012).

Realmente, para compreender melhor a dissonancia entre as expectativas dos pacientes
e as (supostas) possibilidades reais dos tratamentos — superestimadas também pela industria e
pelos médicos conforme mencionado estudo do BMJ (DAVIS et al, 2017, p. 1-2) —, foi
realizado estudo de coorte nacional e prospectivo — de largo alcance — a partir de dados do
Cancer Care Outcomes Research and Surveillance Consortium (CanCORS)®. Os resultados
confirmaram conclusdes de estudos anteriores, ao demonstrar que 69% dos pacientes com
cancer de pulmédo e 81% dos pacientes com cancer colorretal que participaram da pesquisa
“ndo reportaram entender que era de todo improvavel que a quimioterapia curaria 0 Seu
cancer” (WEEKS et al, 2012, p. 3).%" Diante disso, concluiu-se que “muitos pacientes que
recebem quimioterapia podem ndo entender que é improvavel que a quimioterapia seja
curativa, o que poderia comprometer sua capacidade de tomar decisdes informadas sobre

tratamentos que estdo de acordo com suas preferéncias” (WEEKS et al, 2012, p. 12).%®

% |nstituicdo fundada pelo Instituto Nacional do Cancer (EUA) para estudar processos e desfechos para o

tratamento de cancer colorretal e de pulmao, de 2001 a 2014.

Did not report understanding that chemotherapy was not all likely to cure their cancer.

Many patients receiving chemotherapy for incurable cancers may not understand that chemotherapy is
unlikely to be curative, which could compromise their ability to make informed treatment decisions that are
consonant with their preferences.

57
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A piorar essa realidade, a Sociedade Americana de Oncologia Clinica (American
Society for Clinical Oncology) recentemente identificou a quimioterapia no fim da vida como
uma das cinco praticas que, se interrompidas, melhorariam o cuidado dos pacientes e
reduziriam custos (WRIGHT et al, 2014).

Por essas razdes, os pacientes com cancer avangado e suas infundadas expectativas
aparecem como parametro ideal para a compreensdo da dicotomia entre salde e esperanca,

que € objeto do capitulo 6.
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Na nossa visdo e na de nossos professores, a finalidade da
faculdade de medicina era ensinar a salvar vidas, ndo a lidar
com seu fim.

(GAWANDE, 2015, p. 11)

5 PERSPECTIVA MORAL

Nem sempre as normas juridicas espelham o que se acredita serem 0s interesses reais
ou principais da sociedade. Mas, muitas vezes, a dificuldade de aceitacdo do que foi
positivado no Direito decorre muito mais das convic¢gdes morais, do que de uma reflexdo
sobre 0 que pode e convém seja regulamentado juridicamente. A saude, além de ser um
conceito moralmente aberto e extremamente sujeito a subjetividade de situacdes pessoais, é
regulamentada de formas muito diversas nos diferentes paises, a despeito das diretrizes gerais
estabelecidas pela Organizacdo Mundial da Saude.

Para Daniels,

Nos precisamos de algum critério para avaliar a importancia das reivindicagdes
concorrentes a recursos em uma variedade de contextos morais. Um critério
subjetivo utiliza a propria avaliacdo do individuo sobre quao bem ele estd com e sem
0 beneficio pleiteado para determinar a importancia da sua preferéncia ou
reivindicacdo. Um critério objetivo invoca uma medida de importancia independente
da avaliacdo do proprio individuo, ou seja, independente da forca da preferéncia do
individuo pelo beneficio. Em contextos de justica distributiva e outros contextos
morais, nos realmente apelamos para alguns critérios objetivos de bem-estar.
(DANIELS, 1985, p. 24, grifos do autor)*®

As expectativas depositadas no Direito muitas vezes se confundem com as
expectativas depositadas na sociedade de modo geral, as quais frequentemente amparam-se
em suposi¢des individuais e subjetivas a respeito do que se pode de fato esperar da realidade.
A compreensdo dessa dissonancia é importante no processo de aceitacdo do que a norma
juridica pode realmente proporcionar, evitando-se frustragdes com o Direito acerca de

questdes que ndo podem ser por ele resolvidas.

%9 We need some such criterion to assess the importance of competing claims on resources in a variety of moral
contexts. A subjective criterion uses the individual’s own assessment of how well-off he is with and without
the claimed benefit to determine the importante of his preference or claim. An objective criterion invokes a
measure of importance independent of an individual’s own assessment, i.e., independent of the individual’s
strength of preference for the benefit. In contexts of distributive justice and other moral contexts, we in fact
appeal to some objective criteria of well-being.
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5.1 Que tipo de sociedade formamos?

Na tentativa de desenvolver uma teoria da justica especifica para a saude, Daniels
afirma que € necessario compreender que tipo de bem ¢ a salde e por que podemos pensar
que ela possui uma importancia moral superior a de outras coisas que melhoram a nossa
qualidade de vida (DANIELS, 1985, p. 10). Para o autor, 0 que torna a salde especial é o seu
efeito no leque de oportunidades normal que uma pessoa tem quando é saudavel (DANIELS,
1985, p. 36). Dentro de uma sociedade que se pretenda justa, hd uma responsabilidade em
relacdo ao individuo no sentido de se garantir a equidade de oportunidades (DANIELS, 1985,
p. 39), 0 que justifica, portanto, a propria prestacdo de servicos de saude.

Esta visdo demonstra que a forma como a sociedade percebe seus integrantes interfere
determinantemente sobre os tipos de responsabilidade que acredita ter com cada um. Se
Daniels estiver correto, a posi¢do social de cada individuo, com especial atencdo para suas
realizacGes profissionais, tem um papel central na definicdo dos direitos e obrigacdes que
justificam a solidariedade em relacdo a satde. Neste sentido, a preocupacdo com o individuo
refere-se mais a seu sentido de ser contributivo do que por sua condicdo de ser humano — ou
em razao de sua propria dignidade.

O autor afirma, ainda, que

Quando refletimos sobre a importancia das necessidades de cuidados de salde,
fatores diferentes dos seus efeitos sobre oportunidade vém a mente. Alguns cuidados
de satde, de uma forma simples e direta, por exemplo, reduzem dor e sofrimento — e
ndo é necessaria qualquer analise especial para mostrar por que as pessoas valorizam
a sua reducdo. Da mesma forma, a doenca nos lembra da fragilidade da vida e dos
limites da existéncia humana — e a solidariedade que mostramos com os doentes
cuidando deles veio a ter um significado religioso e moral profundo em muitas
culturas. (DANIELS, 1985, p. 49)%

Por entender que a reducéo de dor e sofrimento ndo é sempre efeito dos cuidados de
salde — que eventualmente apenas melhoram a qualidade de vida de outras formas — Daniels
entende que seriam insuficientes para explicar a sua importancia (DANIELS, 1985, p. 49).
Para ele, todos os possiveis efeitos e funcdes da satde sobre a vida do individuo referem-se,

em Ultima analise, ao efeito central sobre as oportunidades (DANIELS, 1985, p. 50).

8 \When we reflect on the importance of health-care needs, factors other than their effects on opportunity come
to mind. Some health care, in a direct and simple way, for example, reduces pain and suffering — and no
fancy analysis of opportunity is needed to show why people value reducing them. Similarly, disease reminds
us of the fragility of life and the limits of human existence — and the solidarity we show with the ill by caring
for them has come to have deep religious and moral significance in many cultures.
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Certamente, quando se atribui superioridade a salde como obrigacdo social que
devemos uns aos outros — o que é uma ideia absolutamente difundida na sociedade ocidental —
pensamos nela como necessidade, e ndo como vontade ou preferéncia.

O reducionismo de Daniels relativiza, dentro do contexto da obrigacao da sociedade e,
consequentemente, do Direito, a importancia dos cuidados com diversos grupos de doentes,
inclusive os pacientes ditos “terminais”. Pode promover, entdo, uma ideia de que esses
cuidados se encaixam melhor como meras obrigacdes morais ou piedosas.

Por isso, embora trate-se de uma das mais importantes obras relacionadas a uma teoria
justa de distribuicdo de recursos e cuidados de saude, pode-se afirmar que Daniels transforma
o tema em algo muito inferior ao que realmente é. Relegar o sofrimento humano e a dor a
segundo plano apenas porque nem sempre sua reducdo € possivel ou porque ndo produz
beneficios sociais impacta a forma como encaramos o préprio bem saude.

De fato, tendemos a nos surpreender mais com tecnologias ditas curativas ou que
aumentam a expectativa de vida do que com aquelas que produzem efeitos imediatos no alivio
de sintomas e dores, como se estes ndo fossem t&o relevantes.

Esse tipo de visao incentiva a desconsideracdo pela pessoa para priorizar a doenca e 0s
efeitos que sua existéncia tém sobre as possibilidades do individuo, o qual passa a ser
objetificado como doente, perdendo sentido em si mesmo. Em outras palavras, no lugar de se
reconhecer o livre desenvolvimento da individualidade e a dignidade em si como razdes
suficientes para justificar a solidariedade social em relacdo a salde, busca-se justificar esta
solidariedade presumida no impacto que a doenca tem sobre a participacdo e as
potencialidades da pessoa dentro da sociedade.

A critica a esse tipo de percepcdo ndo implica dizer que a atencdo a salde deva ser
entendida como um fim em si mesma, pelo contrario. O que se deve promover a partir da
disponibilizacdo dos cuidados de salde é a possibilitacdo de que os individuos realizem o0s
seus proprios fins — e ndo necessariamente os da sociedade; que sua dignidade® seja
reconhecida por sua mera natureza humana.

A segunda expressdo do imperativo categorico de Kant determina: “Age de tal
maneira que uses a humanidade, tanto na tua pessoa como na de qualquer outro, sempre e
simultaneamente como fim e nunca simplesmente como meio” (KANT, 2009, p. xv). Como

afirma o filosofo, “os seres racionais estdo pois todos submetidos a esta lei que manda que

81 Sobre uma breve evolucgéo da ideia de dignidade humana, sugere-se a leitura de Coutinho (2012, p. 350 e ss).
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cada um deles jamais se trate a si mesmo ou aos outros simplesmente como meios, mas
sempre simultaneamente como fins em si” (KANT, 2009, p. 80, grifos no original).

Segundo Recaséns Siches (1970, p. 548), este imperativo, geralmente retomado como
“principio da dignidade humana” refere-se a caracteristica do individuo de ter ndo apenas fins,
mas fins proprios a cumprir, intransferiveis e exclusivos, que fazem com que ele deva ser
tratado, sempre, como pessoa digna, e, jamais, somente como mero meio para fins estranhos
ou alheios aos seus. Com isso, 0 autor contrapde o reconhecimento do principio da dignidade
humana a qualquer valoracdo que promova o atingimento de finalidades que nao séo proprias
do homem antes de se preocupar com as suas (ARAUJO, 2015, p. 83).

Para Coutinho, “a dignidade humana, entendida em ligagcdo com a natureza racional do
homem, exprime aquilo que torna humano o ser humano: a sua capacidade para um agir livre
¢ para uma responsavel autodeterminac¢ao moral” (COUTINHO, 2012, p. 353). No entanto, se
“a dignidade s6 pode ser atribuida aos seres capazes de se determinarem livremente a si
mesmos ¢, por isso, capazes de moralidade” (COUTINHO, 2012, p. 353), isso ndo pode
significar que apenas 0os homens que tenham ou permanecam no exercicio efetivo de sua
capacidade de autodeterminacdo sejam dignos. Criancas, enfermos, pacientes em estado
vegetativo permanente, todos tém dignidade pela pura condicdo de ser humanos. Conforme
Reis Novais, trata-se de uma “capacidade abstracta e potencial de autodeterminacao,
independentemente da capacidade ou vontade concreta da sua realizagdo que pode mesmo
nem sequer existir facticamente” (NOVAIS apud COUTINHO, 2012, p. 36).

Veatch identifica o principio kantiano de humanidade como fim em si mesmo com a
sacralidade da vida (VEATCH, 1981, p. 234), mas trata-se de conceitos bem distintos. A
humanidade no fim da vida pode representar exatamente uma boa morte, e ndo uma extensao
de vida bioldgica a qualquer custo. Portanto, ainda que o reconhecimento da dignidade como
principio norteador do ordenamento — em paises como Brasil e Alemanha — justifique a
solidariedade na prestacdo do servico de saude, isso de modo algum obriga a sociedade a
fazer de tudo para prolongar a vida do individuo.

E interessante registrar que, nas demandas judiciais brasileiras, o bem da satde é
geralmente associado a preservacdo da dignidade humana, ainda que ndo se verifique de que
forma a tecnologia pretendida afeta o ser humano em si, inclusive seus sentidos de sofrimento
e dor — e ndo de que forma afeta a sua doenca ou partes do seu corpo.

Para Macklin,
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Todos os instrumentos de direitos humanos das Nag¢6es Unidas se apoiam e invocam
explicitamente uma concep¢do vaga que se espalhou em muitos discursos na
bioética europeia — mas ndo dentre os bioéticos do Reino Unido e dos Estados
Unidos —: a “dignidade” do ser humano. Esta locucdo, proeminente na tradicdo
kantiana na filosofia continental, é mencionada em diversos documentos das Nacoes
Unidas.

[-]

Se os direitos derivam da inerente dignidade ou de outra coisa é uma questdo
filosdfica profunda que nédo é respondida pela mera assercédo de que direitos derivam
da dignidade.

[-]

Quem poderia se opor ao respeito pela dignidade? Ninguém alegara que os seres
humanos ndo devem ser tratados com respeito por sua dignidade. No entanto, o
conceito é tdo vago que é quase desprovido de significado sem uma elucidacao
maior. Isso faz o apelo a dignidade humana especialmente problematico no contexto
de entender e aplicar pleitos que invocam a dignidade humana como base para acoes
e politicas de varios tipos. [...]. (MACKLIN, 2004, p. 196/198, grifos do autor)®

Macklin evidencia nessas considera¢fes um problema corrente na aplicacdo judicial
do direito a satde no Brasil. A imprecisdo sobre o que deve ser considerado como dignidade
faz com que, sob 0 mesmo nome, permitam-se medidas diferentes e mesmo contraditérias.
Trata-se de consequéncia comum quando supostamente se aplicam principios constitucionais,
sem qualquer consideracdo pelas regras juridicas que, por sua vez, regulamentam os proprios
dispositivos da Constituicdo (ARAUJO, 2013).

No entanto, ndo se concorda com a conclusdo de Macklin pela impossibilidade de se
continuar utilizando a expressdo dignidade humana. Entende-se, ao contrario, pela
necessidade de se retomar o seu conceito original, buscando a sua verdadeira efetivacdo na
seara da salde, 0 que exige, exatamente, conhecer o conceito preciso de salde — e, como se
pretende demonstrar, a sua distin¢cdo de esperanga va — e compreender o tipo de sociedade que

formamos.

62 All of the United Nations human rights instruments rely on and explicitly invoke a vague concept that has
gained currency in much discourse in European bioethics but not among UK and US bioethics: the “dignity”
of the human being. This locution, prominent in the Kantian tradition in continental philosophy, is expressed
in numerous United Nations documents.

[...]

Whether rights derive from inherent dignity or something else is a profound philosophical question that is not
answered by the mere assertion that rights derive from dignity.

[.-]

Who could be opposed to respect for dignity? No one is likely to contend that human beings should not be
treated with respect for their dignity. However, the concept is so vague it is nearly devoid of meaning without
further elucidation. That makes appeals to human dignity especially problematic in the context of
understanding and applying claims that invoke human dignity as a basis for actions or policies of various
sorts. [...]
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5.1.1 Solidariedade ou Alteridade?

Conforme Oliveira, “ninguém pode, sozinho, cuidar adequadamente de sua saude”
(OLIVEIRA, 2017, p. 32). Realmente, como outros bens da vida, o individuo precisa contar
com profissionais e redes habilitados a prestacdo dos servicos de satde. Mas quais o0s limites
dessa solidariedade presumida?

Embora juridicamente instituida em paises como o Brasil, € importante compreender

os fundamentos da solidariedade. Callahan afirma que

Estar doente é estar vulnerdvel. Se nos estamos doentes o suficiente, nos
normalmente procuramos ajuda nos outros. N@s nos viramos para eles, eles se viram
para n6s. N6s, em certo sentido, devemos ao nosso vizinho conferir que ele ou ela
tem acesso a cuidados de salde, ou nés devemos ver isso apenas como um ato de
caridade ou benevoléncia, ndo exatamente exigido, mas expressdo de nossos
sentimentos morais? A resposta para esta pergunta ndo é clara, dependerd muito do
que esta sendo solicitado de nds. De maneira geral, no entanto, existe um sentimento
quase universal nos paises desenvolvidos de que existe uma espécie de obrigacao
mutua de promover cuidado®. Qual é a sua base? E indubitavelmente nosso senso
compartilhado de que nds ndo podemos, sozinhos ou por conta prépria, lidar com os
estragos da doenca e da morte, mesmo que sejam nossas experiéncias mais intimas.
NoOs precisamos da ajuda dos outros, e a prestacdo de cuidados de salde pode ser
entendida como a expressdo de uma necessidade por solidariedade nas nossas
adversidades comuns. (CALLAHAN, 1990, p. 142)*

No entanto, os recursos disponiveis para os cuidados de saude sdo e sempre serdo
escassos. N&o seria possivel, portanto, fornecer todos os cuidados potencialmente benéficos
para todos, independentemente de seu valor e efetividade. Assim, “o uso dos recursos
potenciais precisa ser prioritario de uma forma que reflita os valores individuais e sociais em
jogo” (RAUPRICH, 2005, p. 37).% Por isso, a delimitagdo de até que ponto vai a
solidariedade de cada sociedade interfere diretamente sobre os limites de fins possiveis a cada
individuo para se reconhecer e ser reconhecido como pessoa digna.

% No contexto em que utilizada, a palavra care ndo pode ser literalmente traduzida para o portugués sem perda
de sentido. Quando Callahan fala em “care”, aqui traduzido por “cuidado”, refere-se a cuidados de saide em
geral.

To be sick is to be vulnerable. If we are sick enough, we usually look to others for help. We turn to them,
they turn to us. Do we, in some sense, owe it to our neighbor to see that he or she has access to healthcare, or
should we see it only as an act of charity or benevolence, not strictly required but expressive of our moral
feelings? The answer to that question is unclear, for much will depend upon just what is being asked of us. In
a general way, however, there is an almost universal sentiment in developed countries that there is some kind
of mutual obligation to provide care. What is its basis? It is undoubtedly our shared sense that we cannot,
alone or on our own, cope with the ravages of illness and death, even though they are our most private of
experiences. We need the help of others, and the provision of healthcare can be understood as an expression
of a need for solidarity in our common plight.

Use of potential resources must be given priority in a way that reflects the individual and social values at
stake.
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Para Callahan, embora seja razodvel que, como pacientes, pecamos ao nosso Vvizinho
(pagador de impostos) que cuide de nds quando ndo pudermos nos cuidar sozinhos, ndo é
razoavel que pecamos por uma cura definitiva ou pela superacdo do envelhecimento e da
morte (CALLAHAN, 1990, p. 211). Nesse sentido, ser tratado como fim em si mesmo nao se
confunde com ter garantidas as proprias vontades infinitas relacionadas a ideia particular de
salde e longevidade.

Ja em 1996, Singer afirmava estar crescendo o desejo pelo controle de como morrer
dentre os cidadaos da moderna democracia (SINGER, 1996, p. 147). Na obra Rethinking Life
and Death (“Repensando Vida e Morte”), o autor narra diversos casos em que a “ética
tradicional da santidade da vida” ¢ posta a prova. No primeiro deles, uma mulher com morte
cerebral, mas cujas fungdes vitais permaneciam, ¢ mantida “viva”, por estar gravida, de modo
a que o bebé pudesse nascer. Além de outras questBes éticas envolvidas, questionou-se a
viabilidade de se arcar com o custo desta decisdo — pelo menos 400 mil dolares em 1993.
Muitos consideravam um “desperdicio de dinheiro” e o chefe de politica médica da
seguradora de saude da California, Medical, afirmava que, embora a familia tivesse direito de
pedir por medidas heroicas, isso nao significava exigir da sociedade que arcasse com 0S Seus
custos, enquanto, de outro lado, eram pifias as taxas de imunizacdo de criangas, mesmo que
ao custo de apenas 10 ddlares cada uma (SINGER, 1996, p. 10-11).

Nesse contexto, questionara Singer:

Um hospital, lidando com um determinado caso ético e juridico, pode sentir que nao
tem opgdo a ndo ser manter uma mulher com morte cerebral em um respirador por
trés meses a fim de que seu feto sobreviva. Mas nés, enquanto comunidade, temos
uma escolha. Nossa dificuldade é que a escolha é uma escolha ética, e no que diz
respeito a questdes sobre prolongar a vida ou finda-la, nossa ética estd em uma
bagunca contraditoria e confusa. Como devemos tratar alguém cujo cérebro esta
morto, mas cujo corpo continua quente e respirando? E o feto um tipo de ser cuja
vida devemos fazer grandes esforgos para preservar? Se sim, devem estes esfor¢os
ser feitos independentemente de seu custo? Devemos apenas ignorar outras vidas
que podem ser salvas com os recursos necessarios? (SINGER, 1996, p. 17-18)%

E concluira, acerca do episodio, que os avancos da tecnologia na Medicina nos forcam
a fazer perguntas que, antes, ndo precisavam ser enfrentadas, salvo se estivermos dispostos a

ser impulsionados de forma indiscriminada pelos desejos de médicos e cientistas. Para Singer,

% A hospital, operating within a particular legal and ethical framework, may feel that it has no choice but to
keep a braindead woman on a respirator for three months so that her fetus can survive.; Bute we, as a
community, do have a choice. Our difficulty is that the choice is an ethical one, and when it comes to
questions about prolonging life or ending it, our ethics are in a confused, contradictory mess. How should we
treat someone whose brain is dead, but whose body is still warm and breathing? Is a fetus the kind of being
whose life we should make great efforts to preserve? If so, should these efforts be made irrespective of their
cost? Shall we ignore the other lives that might be saved with the medical resources required?
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“a tecnologia cria um imperativo: “Se n6és podemos fazer, nés vamos fazer”. A ética pergunta:
“No6s podemaos fazer, mas nés devemos fazer?” (SINGER, 1996, p. 19).”

A divergéncia entre 0 que pode ser feito e o que deve ser feito esbarra no tipo de
sociedade que cada sistema de salude forma. Neste sentido, € importante compreender nédo
apenas até que ponto vai a solidariedade — no caso do Brasil, juridicamente instituida — e a
partir de que ponto comecga a mera alteridade.

No Prefacio da obra “O tultimo sopro de vida”, autobiografia do neurocirurgiao Paul
Kalanithi ap6s descobrir um tumor cerebral, o autor afirma que “queria ajudar as pessoas a
entender a morte e a encarar sua mortalidade” (KALANITHI, 2016, p. 158). Abraham
Verghese afirma que, diante do diagnostico sombrio do colega: “tomei consciéncia ndo sé da
sua mortalidade como também da minha” (VERGHESE apud KALANITHI, 2016, p. 11).

A narrativa ilustra bem a passagem de Pascal relembrada por Lopston:

Imaginemos um nimero de homens em correntes, e todos condenados & morte, em
que alguns sdo mortos todos os dias na frente dos outros, e aqueles que permanecem
veem seu proprio destino naquele de seus companheiros, e aguardam por sua vez,
olhando uns aos outros com tristeza e sem esperanca. E uma imagem da condigo do
homem. (LOPSTON, 1998, p. 139)%

Para Loptson, a imagem representa a nossa situacdo real, mas temporariamente

“telescopada”, pois

usando 0s nossos imperfeitos poderes de memdria, nossos intervalos de atencéo
vacilante, e nossa facilidade de nos distrair com 0 que pensamos ser prazeres, a
natureza nos induz a uma consciéncia entorpecida, apenas ocasionalmente deixando
ver toda a verdade que Pascal vividamente transmite. (LOPSTON, 1998, p. 139)%

A finitude, que é inexoravelmente compartilhada por cada um de nos, faz com que se
compartilhem também os medos e as aflicdes que atingem todos aqueles que adoecem. Ver o
outro adoecer e morrer faz lembrar a prépria realidade e o futuro certo de cada qual, ainda que
em momento incerto.

Lembrar-se da propria condigdo de ser mortal, no entanto, ndo torna o homem

necessariamente solidario; colocar-se no lugar do outro, portanto, ndo implica ser solidario.

% Technology creates an imperative: “If we can do it, we will do it.” Ethics asks: “We can do it, but should we

do it?”

Let us imagine a number of men in chains, and all condemned to death, where some are killed each day in the
sight of the others, and those who remain see their own fate in that of their fellows, and wait their turn,
looking at each other sorrowfully and without hope. It is an image of the condition of men.

Using our imperfect powers of memory, our flickering attention spans, and our facility in distracting
ourselves with what we think are pleasures, nature induces in us a dulled awareness, only occasionally
appearing at all, of the truth Pascal vividly conveys.
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Na sociedade brasileira, por exemplo, a ampla estrutura solidaria, que sustenta um sistema
universal de salde, pode ter sido imposta a uma sociedade que pratica, no maximo, a
alteridade.

Em termos de sistemas de salde (publica), solidariedade pressupfe entender, por
exemplo, a necessidade de maior investimento em atencdo bésica em contraposicdo a
legitimacgdo da expectativa de que o retorno da tributacdo venha através das melhores e mais
avancadas tecnologias — com ou sem resultados razoaveis demonstrados — para o tratamento
de doencas crénicas muitas vezes diagnosticadas fora desse sistema.

Solidariedade pressupfe, também, investir muito em beneficio de quem néo contribui,
por sua mera condicdo de ser humano, e ndo porque “um dia pode ser vocé€”. Significa
reconhecer o outro como merecedor de atencdo e cuidado — e ndo apenas reconhecer-se e a
suas necessidades a partir do outro.

Rauprich afirma que na Alemanha e nos demais paises europeus ha acesso geral a
saude, normalmente superior ao “minimo basico”, havendo relativamente poucos servicos de
saude disponiveis que nao sdo financiados pelas seguradoras “e a principal raz&o politica para
isso €, na minha opinido, que seria escandaloso se uma série de servicos médicos pelos quais
pobres ndo podem pagar fosse adquirida de forma privada pelos ricos” (RAUPRICH, 2005, p.
28).7

Embora nao se possa concluir como Rauprich que isso leva ao slogan “Porque vocé ¢
pobre, vocé precisa morrer primeiro” — ja que a maior parte das tecnologias de salde que
apenas muito ricos poderiam pagar também ndo tém o conddo de os salvar — sua reflexdo
ilumina a realidade completamente diferente do Brasil. Primeiro, porque ndo ha uma oferta
relativamente pequena de servigos caros que ninguém — inclusive o Estado — pode pagar. Ao
contrario, o Brasil vem sendo utilizado como baldo de ensaio para diversos medicamentos
carissimos cujo registro na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria ndo é sequer solicitado
pelo fabricante. Em relacdo ao cancer, muito do que esta disponivel no mercado nunca foi
comparado aos tratamentos preexistentes e, portanto, ndo poderia ser considerado “melhor”.
De toda forma, os pacientes oncoldgicos incuraveis sao incuraveis por si e ndo a depender da
tecnologia utilizada.

Neste contexto, o que leva o Judiciario brasileiro a reconhecer, tantas vezes, como
direito a saude algo que ndo tem balizamento juridico (especialmente a auséncia de evidéncia

cientifica) — e, portanto, ndo se enquadraria na exigéncia de solidariedade constitucional — e

" Und der wesentliche politische Grund dafiir ist meines Erachtens, dass es als skandalés angesehen wiirde,
wenn sich Reiche medizinische Leistungen privat kaufen wiirden, die sich Arme nicht leisten kénnen.
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também ndo guarda relagdo com a solidariedade que existiria de fato? Se esta decisdo fosse
tomada democraticamente pela sociedade, através dos meios constitucionalmente cabiveis, 0
resultado seria aceitavel? Sobreviriam decisdes baseadas apenas na alteridade e no
consequente senso de oportunidade e conveniéncia gerado pela ideia de que, em igual
situacdo, poder-se-ia utilizar dos “beneficios” a outros distribuidos?

Naturalmente, a resposta a esta pergunta envolve diversos elementos, a comecar pela
propria atuacdo proativa do Judiciario no pais, ndo apenas em matéria de saude. No entanto,
se as hipoteses levantadas neste trabalho puderem ser confirmadas, um aspecto central neste
cenério é a dificuldade de serem aceitos os limites da ciéncia.

Como afirma Callahan, sem conhecer os limites de nossas aspiragdes, no lugar de
culpar nossos desejos desarrazoados, culparemos a sociedade por nos negar a “cada vez

melhor saade”"?, que consideramos ser nossa por direito (CALLAHAN, 1990, p. 29).

5.1.2 A nossa relagdo com a morte

A dificuldade do ser humano em lidar com a morte, especialmente no mundo ocidental
e mais ainda em paises nunca devastados por grandes guerras, € um aspecto importante desta
pesquisa. N&o se pretendeu, no entanto, elaborar uma digressdo sobre o comportamento
perante a morte, mesmo porque estudos aprofundados sobre o assunto ja foram realizados,
destacando-se a Histdria da Morte no Ocidente, de Philippe Ariés, o qual, embora escrito no
final da década de 1970, é ainda a obra mais atual e completa sobre o assunto. No ambito da
Filosofia do Direito, foi realizada, recentemente, uma andlise sobre a morte e a finitude pela
pesquisadora Juraciara Cardoso (2010), na obra Eutandsia, Distanasia e Ortotanasia: 0
tempo certo da morte digna.

Conforme Colanges, na Antiguidade, os mortos eram tidos como seres sagrados, o que
ndo era privilégio dos grandes homens. Assim, “os antigos davam-lhes os epitetos mais
respeitosos que pudessem achar; chamavam-nos bons, santos, bem-aventurados. Tinham por
eles a veneragdo que o0 homem pode ter pela divindade que ama ou teme. Em seu pensamento,
cada morto era um deus” (COULANGES, 2009, p. 30).

Essa postura mudou totalmente na Modernidade. Conforme Cardoso, “a linguagem do
ser humano passou a ser entendida como a linguagem da ciéncia; a secularizacdo do

pensamento e 0 desencanto do mundo proposto por Descartes passaram a ser as novas ordens

™ Ever-improved health.
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da modernidade” (CARDOSO, 2010, p. 33). Assim, a partir do racionalismo, retirou-se do
homem a certeza dogmatica sobre o que h& ap6s o fim da vida, o que deixou em seu lugar
uma angustia aterrorizante (CARDOSO, 2010, p. 33). Sendo impossivel racionalmente
conferir a ciéncia o papel anteriormente ocupado pelos deuses (CARDOSO, 2010, p. 35) — e,
posteriormente, a religido (COULANGES, 2009, p. 23/24) —, passou-se a evitar 0 assunto
morte, negando-a implicitamente.

Realmente, conforme Ariés, as ciéncias do homem foram muito discretas sobre a
morte, estabelecendo-se um grande siléncio a seu respeito, 0 que se intensificou no decorrer
do século XX. O autor afirma que “durante a Ultima metade do século, os historiadores e
especialistas das novas ciéncias do homem foram cumplices de sua prépria sociedade:
esquivaram-se, tanto quanto 0 homem comum, de uma reflexao sobre a morte” (ARIES, 2017,
p. 268).

Aries demonstra que, até o Renascimento, 0 homem ainda buscava participar de sua
prépria morte, vista como um momento impar e parte de sua vida, em que sua individualidade
recebida forma definitiva (ARIES, 2017, p. 218). A partir do século XVII, no entanto, o
homem deixou de ser soberano de sua morte (ARIES, 2017, p. 213), escamoteado pela ilusdo
do que a tecnologia pode fazer e até que ponto ela consegue evitar o fim, transformando,
consoante o autor, a morte em doenca (ARIES, 2017, p. 220). A sociedade passou a prolongar
a vida de seus doentes pelo maior tempo possivel, sem, no entanto, ajuda-los a morrer. No
momento em que ndo os pode mais manter, a eles renuncia, tornando-se apenas “testemunhas
vergonhosas de sua derrota” (ARIES, 2017, p. 271/272).

Simultaneamente, consagrou-se a regra moral de que 0 homem morra na ignorancia de
sua morte, tornando-se dever do médico e da familia a dissimulagdo da gravidade do estado
do doente (ARIES, p. 217).

Essa percepcdo é bem ilustrada a partir da historia célebre de Ivan llitch, na obra de
Tolstoi de 1866. Nas palavras de Ariés, “o fendmeno novo e interessante ¢ o seguinte: o
doente grave é subtraido de sua angustia existencial, é condicionado pela doenca e pela
Medicina” (ARIES, 2017, p. 258). Assim, no lugar de pensar em si como pessoa, o doente
deve se preocupar em observar atentamente sua dor e as fungbes de seu organismo,
concentrando-se os interesses de sua “vida” nos de sua doenga. Além disso, para que a
mentira compartilhada de que seu estado néo € tdo critico e de que sua morte nao € iminente
seja mantida, obriga-se o proprio paciente a fingir. Ilitch “sofria com o fato de ndo se querer
admitir o que todos, assim como ele proprio, viam, muito bem, com o fato de mentirem,

obrigando-o a participar dessa farsa” (ARIES, 2017, p. 260).
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Arigs lembra, ainda, que se antes, o evento da morte era tornado publico (ARIES,
2017, p. 216), havendo um espacgo social em que a morte se apresentava, era percebida e,
portanto, fazia parte da vida, na Modernidade, ela passou a ser algo contrario a vida,
indesejada por romper a familiaridade cotidiana (ARIES, 2017, p. 66). Finalmente, tornou-se,
a partir do século XX, o verdadeiro tabu do mundo ocidental, no lugar da sexualidade
(CARDOSO, 2010, p. 41).

Conforme pesquisa idealizada pelo Sindicato dos Cemitérios e Crematorios
Particulares do Brasil (Sincep) e conduzida por sua presidente Gisela Adissi, “embora scja a
unica certeza da vida, a morte tem sido cada vez mais “rejeitada” no ocidente. E isso ressoa
fortemente no Brasil” (CARTOGRAFIA..,, [s.d.], p. 11).

Merece registro nesse ponto a pesquisa empirica de abordam qualitativa, relatada
conforme artigo inédito apresentado como Anexo | desta tese. Antes de sua realizacgdo,
acreditava-se poder verificar relagdes com a morte diferentes entre brasileiros, de um lado, e
alemaes, de outro. Isso porque, além das diferencas culturais e histdricas entre os dois povos,
a gualidade do sistema de saude alemdo para pacientes em fim de vida é consideravelmente
melhor que a do brasileiro. No entanto, a discussdo efetivada demonstrou que, a despeito do
sistema melhor estruturado, inclusive em termos de acesso e maior preocupacdo com a
adequada comunicacdo entre a equipe de salde e paciente e familiares, alemdes ndo
necessariamente possuem uma melhor compreensao de seu quadro de saude e prognéstico do
que os brasileiros. Nesse sentido, o sistema por si ndo parece ser determinante na relacéo entre
as pessoas e a morte.

Acreditava-se, por exemplo, que a presenca dos hospices na Alemanha -
aproximadamente dez por cento dos alemdes morrem nessas instituigbes —, faria com que o
alemdo estivesse mais disposto a falar sobre a morte, o que ndo foi confirmado. Além disso,
esperava-se maior consciéncia dos pacientes sobre a real efetividade de tratamentos paliativos
e a sobrevida esperada.

No entanto, essa também n&o foi uma conclusdo possivel a partir da referida pesquisa.
Pelo contrario, consoante esclarecido no artigo em questdo, a maior parte dos pacientes
demonstrou expectativas nitidamente equivocadas a respeito do potencial da quimioterapia
paliativa sobre a doenga, acreditando ter, ainda, chances de cura, e ndo foram notadas

diferencas significativas entre as percepcdes dos brasileiros e as dos alemaes.
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5.1.3 A necessidade de discutir em “nossa cultura avessa a ideia da mortalidade” “ e 0

papel dos médicos

Soll afirma que, na Filosofia, Tolstoy, Heidegger, Sartre, Camus e Ernest Becker,
dentre outros, apresentaram a mortalidade como possivelmente nosso medo mais profundo e
preocupante. Para esses autores, a constante ameaca da morte é tdo intoleravel que nos
tendemos inevitavelmente a reprimi-la. Assim, eles consideram que a completa aceitacdo da
prépria mortalidade é, se possivel, extremamente dificil e rara. Por outro lado, entendem que
essa aceitacdo “é¢ uma condigdo crucial para viver de uma maneira auténtica, e que ela produz
uma transformacdo irrevogavel e profunda em qualquer um que a consiga realizar” (SOLL,
1998, p. 22).”

Soll lembra que o gque torna a morte uma calamidade € a privacdo das possibilidades
irrealizadas. Portanto, a calamidade seria 0 morrer, e ndo a morte. (SOLL, 1998, p. 36).

A dificuldade na aceitacdo da propria finitude é um tema abordado com profundidade
em algumas obras da literatura médica, embora falar sobre a morte ainda seja visto como um
tabu.

Segundo Callahan,

Existe uma verdade filoséfica dificil para a qual n6és temos evitado olhar, uma que
deve ser radicalmente inquietante para quaisquer crengas esperangosas sobre a
possibilidade de uma eficiéncia ultima. E simplesmente o peso da mortalidade:
Doenga, declinio, envelhecimento, e morte podem apenas ser evitados, afastados,
nunca permanentemente vencidos. (CALLAHAN, 1990, p. 100)™

O autor chama de “ragged edge” — algo como “borda irregular” — o limite inexoravel
da Medicina: nunca se chegara a um ponto em que se tenha conseguido tratar ou eliminar
todas as doencas. Historicamente, o desaparecimento de moléstias que se puderam tratar
sempre veio acompanhado do aparecimento de novas doencas. A confianga no sucesso
interminavel da Medicina partiu, em grande medida, da superacdo de epidemias que

2 Kalanithi (2016, p. 159).

" s a crucial condition of living in an authentic manner, and that it produces a deep and irrevocable
transformation in anyone who manages to accomplish it.

There is a hard philosophical truth at which we have avoided looking, one that must be radically disquieting
for any hopeful beliefs about the possibility of some ultimate efficiency. It is simply the burden of mortality:
IlIness, decline, aging, and death can only be forestalled, kept at bay, never permanently vanquished.
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dizimavam populagdes inteiras. No entanto, as doengas cronicas enfrentadas atualmente néo
apresentam a mesma perspectiva de superacéo total.”

Apesar disso, no lugar de entenderem a morte como parte da vida, os proprios
profissionais de saude enxergam a morte como algo contrario a ela (DOLINA; BELLATO;
ARAUJO, 2014). Como afirma Mukherjee, “uma velha reclamagdo sobre a pratica da
medicina é que ela nos habitua a ideia da morte. Mas, quando a medicina nos habitua a ideia
da vida, da sobrevivéncia, é porque falhnou completamente” (MUKHERJEE, 2010, p. 467).

Para Nuland, a resisténcia do medico em tirar do paciente a esperanca de cura

é uma das formas pelas quais sua profissdo manifesta a recusa de toda a sociedade
em admitir a existéncia do poder da morte e mesmo da prdépria morte. Nesses casos,
0 médico recorre a a¢cBes normalmente inefetivas e postergantes que usam o que foi
chamado por um médico pioneiro da geracdo passada, William Bean da University
of Towa, “a ocupada parafernalia da medicina cientifica, que mantém uma vaga
somk;ga de vida vacilando quando toda esperanga se foi”. (NULAND, 1994, p.
224)

Isso pode explicar por que muitos pacientes e seus familiares, ainda quando entendam
a fragilidade dos tratamentos disponiveis, recusam-se a dispensa-los.

As doencas terminais obrigam a discussdo sobre a morte, geralmente evitada pela
maioria das pessoas. Sabemos que vamos morrer, mas ndo falamos sobre isso. E um fato
certo, com data incerta, até que se é acometido por uma doenga com progndstico reservado —
momento em que se parece socialmente pretender que tratar o paciente com dignidade é
impedi-lo de refletir sobre a proximidade da morte, submetendo-o a tratamentos que, em tese,
podem adia-la, ainda que por poucos dias e a custa de muito sacrificio.

Na Introducdo da obra “Mortais”, Atul Gawande relembra o fim da vida de um de seus
pacientes e se ressente pela constatacdo de que os médicos tém muito mais dificuldade de
praticar a honestidade com os doentes e consigo do que de encarar complexos procedimentos

médicos:

™ “Um erro comum a este respeito é a expectativa de que, tal como as doengas infecciosas que um dia tiraram

muitas vidas (tifo, variola, febre amarela e similares) foram erradicadas ou controladas de formas néo tdo
onerosas (vacinagdo e antibi6ticos), 0 mesmo padrdo de sucesso pode ser repetido com as atuais doengas
cronicas (cancer, doenca cardiaca, AVC) e particularmente as doencas da idade”. (A common mistake in this
respect is the expectation that, just as the infectious diseases that once took many lives (typhus, smallpox,
yellow fever, and the like) came to be eradicated or controlled in inexpensive ways (vaccinations or
antibiotics), the same pattern of success can be repeated with the present chronic illnesses (cancer, heart
disease, stroke) and particularly the maladies of the old) (CALLAHAN, 1990, p. 95-96).

This is one of the ways in which his profession manifests the entire society’s current refusal to admit the
existence of death’s power, and perhaps even death itself. In such situations, the doctor resorts to a usually
ineffective delaying action that utilizes what has been called by a leading physician of the generation just
past, William Bean of the University of Iowa, “the busy paraphernalia of scientific medicine, keeping a
vague shadow of life flickering when all hope is gone.

76



91

[...] em um de meus primeiros ensaios, contei a historia de um homem a quem
chamei Joseph Lazaroff. Era um gestor municipal que perdera a esposa para um
cancer de pulmdo anos antes. Quando o conheci, ele estava na casa dos sessenta
anos e sofria de um cancer incurdvel — um céancer de prostata altamente metastatico.
[...] Acabou sendo internado no hospital onde eu trabalhava como residente na
equipe de neurocirurgia. Descobrimos que o cancer havia se espalhado pela espinha
toracica, onde estava comprimindo a medula espinhal. O cancer ndo podia ser
curado, mas esperdvamos que pudesse ser tratado. A radioterapia de emergéncia,
contudo, ndo diminuiu o tumor, entdo o neurocirurgido ofereceu ao paciente duas
opcOes: cuidados paliativos ou cirurgia para remover a crescente massa tumoral de
sua espinha. Lazaroff optou pela cirurgia. Meu trabalho, como residente do servigo
de neurocirurgia, era obter a confirmacéo do paciente de que entendia os riscos da
operacdo e de que desejava dar prosseguimento a intervencdo cirdrgica.

Fiquei um tempo do lado de fora de seu quarto, segurando o prontudrio em minhas
maos Umidas, tentando encontrar uma maneira de abordar o assunto. A esperanca
era de que a cirurgia impedisse o progresso do dano a sua medula espinhal. N&o o
curaria, nao reverteria sua paralisia nem lhe traria a vida que tinha antes. N&o
importava o que fizéssemos, ele tinha no maximo alguns meses de vida e o
procedimento era inerentemente perigoso. [...] No estado enfraquecido em que se
encontrava, ele enfrentava riscos consideraveis de posteriores complicacdes
debilitantes. A cirurgia tinha como riscos tanto deixa-lo pior quanto encurtar sua
vida. Mas o neurocirurgido ja havia discutido esses pontos com ele e Lazaroff tinha
deixado claro que queria ir em frente. Tudo o que eu precisava fazer era entrar no
quarto e cuidar da papelada.

Deitado em sua cama, Lazaroff estava pélido e abatido. Apresentei-me como um dos
residentes do hospital, disse que tinha vindo pegar seu consentimento para a cirurgia
e que, para isso, precisava confirmar que ele estava ciente dos riscos. Expliquei que
a cirurgia poderia remover o tumor, mas causar sérias complicacdes, como paralisia
ou um derrame, e que poderia até ser fatal. [...].

“Nao desistam de mim”, ele disse. “Me deem todas as chances que eu tiver”. [...]

Na época, achei que Lazaroff tinha tomado a decisdo errada e ainda acho. Tomou a
deciséo errada ndo por todos os perigos envolvidos, mas porque a cirurgia ndo tinha
nenhuma chance de Ihe dar o que ele de fato queria: suas capacidades, sua forca, a
vida que tinha antes. Estava correndo atrds de algo que era praticamente uma
fantasia, sob o risco de sofrer uma morte prolongada e terrivel — que foi exatamente
0 que aconteceu. (GAWANDE, 2015, p. 13-14)

Gawande afirma que, mais do que a péssima decisdo tomada pelo paciente, 0 que o
impressionou foi que seus médicos ndo tiveram ‘“nenhuma dificuldade para explicar os
perigos especificos das diversas op¢des de tratamento”, mas nunca falaram sobre a realidade
de sua doenca, sobre a impossibilidade de cura e sobre o0 que mais poderia lhe importar diante
do fato de que sua vida estava se aproximando do fim. Para Gawande, se 0 paciente estava
correndo atras de uma ilusdo, os médicos também estavam (GAWANDE, 2015, p. 15).

Varella narra que, na década de 1970, ndo havia cadeira de Oncologia nas faculdades
(brasileiras) e que a intengdo de curar era a mola mestra do curso de Medicina. Ele afirma que
a vocacdo suprema da Medicina — aliviar o sofrimento humano — néo fazia parte do curriculo
das universidades e nem das preocupacdes profissionais. Essa distor¢do do papel tradicional
do médico na sociedade levava os médicos “a fugir dos doentes com céncer feito o diabo da
cruz” (VARELLA, 2004, p. 96).
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Apesar das grandes mudancas experimentadas nas ultimas décadas, notadamente com
a cada vez maior democratizagdo do acesso a internet, a realidade descrita parece estar longe
de ser alterada. Investe-se mais e mais em carissimas tecnologias de salde, mesmo que seus
beneficios aos doentes sejam irrisorios. Privilegiam-se efeitos detectdveis em exames
diagndsticos também sofisticados, esquecendo-se que um efeito nunca pode ser compreendido
como beneficio ao paciente se ndo Ihe permite atingir um minimo de objetivos de vida além
da completa preocupacdo com sua doenca e o tratamento (SCHNEIDERMAN; JECKER,
2011, p. 171).

No Relatério anual da OMS acerca da satide no mundo de 1997, concluiu-se que

inevitavelmente, cada vida humana chega ao seu final. Assegurar que isso aconteca
de uma forma digna, cuidadosa e menos dolorosa possivel merece tanta prioridade
quanto qualquer outra. Essa é uma prioridade ndo somente para a profissdo médica,
para o setor salde ou para 0s servigos sociais, mas para toda a sociedade. (PESSINI,
2001, p. 33)

No entanto, a ideia difundida especialmente nas culturas ocidentais de que “é bom
viver uma vida cada vez mais longa” (CALLAHAN, 1990, p. 80)"" demonstra que ndo
estamos dispostos a lidar com a finitude. Essa dificuldade, além de transformar a nocao de
desejo em necessidade e direcionar recursos escassos para se evitar a frustragdo de ndo “tentar
até¢ o fim”, desvia o foco da dignidade da pessoa para o doente.

As demandas judiciais auxiliam na compreensdo deste processo. O paciente — seus
sentimentos, emocionais e fisicos, a dor que esta sentindo, seus medos e suas frustracbes —
nédo sdo considerados para que se verifique se uma determinada tecnologia atende o interesse
do ser humano por tras do doente. Realmente, parece-se acreditar que quem tem dignidade é
apenas o doente, e ndo a pessoa independentemente da doenca. Essa dignidade transforma-se,
assim, na mera “escolha” de submisséo a um tratamento prescrito.

Conforme Bobbio, “a medicina perdeu a capacidade de estar emocionalmente proxima
do sofrimento, porque ndo se trata mais do doente, mas da doenca; ndo se cuida mais da
anglstia, mas do parametro patoldgico” (BOBBIO, 2016, p. 222). Os médicos, mesmo
guando compromissados em servir aos seus pacientes, advogam por seus melhores interesses
médicos (MACKLIN, 1993, p. 3), segundo a nogdo de que o0 que é tratvel deve ser tratado
(MACKLIN, 1993, p. 5). Assim, muitas vezes, 0s medicos insistem em prolongar a vida de
pacientes que estariam melhores se fossem deixados em paz, medicados apenas para controle
dos sintomas (VARELLA, 2004, p. 192).

" 1t is good to live a long, even longer life.
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E nesse contexto que Gawande afirma que “os avancos cientificos transformaram os
processos do envelhecimento e da morte em experiéncias médicas, em questdes a serem
gerenciadas por profissionais da salde. E nds, no mundo médico, demonstramos estar
alarmantemente despreparados para isso” (GAWANDE, 2015, p. 16).

Realmente, a maioria dos médicos tem pouca habilidade para conversar com seus
pacientes sobre as opcdes que preservam o seu direito de autonomia em relagdo aos
tratamentos, principalmente porque muitos ndo querem discutir o que os recorda de sua
prépria mortalidade (MACKLIN, 1993, p. 237). Além disso, diante da terminalidade da
doenca do paciente, a sensacdo de fracasso faz com que muitos médicos tenham dificuldade
de acompanhar o doente, 0 que leva a um sentimento de abandono a este e sua familia
(DOLINA; BELLATO; ARAUJO, 2014, p. 244).

Callahan lembra, no entanto, que o0s pacientes terminais merecem a seguranca de que
ndo terdo uma morte social antes mesmo da morte do seu corpo, abandonados por seus
médicos (CALLAHAN, 1990, p. 146). O verdadeiro papel do médico precisa ser rediscutido
nessa nova conformacdo social cada vez mais otimista em relacdo as possibilidades das
tecnologias em salde, especialmente medicamentos. O médico ndo é — ou a0 menos ndo
deveria ser — um mero técnico de doencas e, portanto, a impossibilidade de sua superacdo nao
deveria ser encarada como um fracasso.

A primazia da atividade de tratar em detrimento do cuidar cria um circulo vicioso
entre 0 que os médicos esperam da sociedade e 0 que a sociedade espera dos médicos. Os
sistemas de satde remuneram melhor as intervencdes efetivas e os médicos tratam mais (A
BETTER..., 2017); a sociedade recebe mais tratamento e é pouco incentivada a valorizar o
cuidado. O paciente, mais uma vez, é objetificado como doente, esquecendo-se do individuo
por tras da doenca e o que realmente mais o aflige e importa. Nas palavras de Pessini, a
obstinagdo terapéutica “vé mais a doenga da pessoa do que a pessoa doente” (PESSINI, 2001,
p. 332, grifos do autor). Estranhamente, um padréo que surgiu apenas nas Ultimas décadas, em
oposicdo a séculos de Medicina da qualidade de vida — e ndo da sobrevivéncia — (BOBBIO,
2016, p. 216), é apreendido como 6bvio.

As possibilidades de mudanca deste cenario passam pela aceitagdo da sociedade em
discutir morte e doenca e pela mudanga na formacdo dos médicos. Como afirma Arantes, 0
médico ndo aprende a conversar sobre a morte na faculdade; sua formacdo é sobre doenca
(ARANTES, 2016, p, 115). No entanto, educar para a morte é na verdade educar para a vida e
deveria ser um dos objetivos dos cursos de saude (ESSLINGER, 2004, p. 159).
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Os médicos, naturalmente, ndo aprendem a ser médicos apenas na faculdade. Sua
formacdo é continua e determinada em grande medida pela forma como pacientes e a
sociedade em geral reage a sua pratica. Além disso, sdo, antes de profissionais, humanos
submetidos as mesmas angustias compartilhadas. O papel da Medicina € estabelecido em um
contexto que ultrapassa largamente os cursos de salde, o estabelecimento de politicas

publicas e as limitagdes especificas de cada pais.
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Quantos dias eu ainda vou Ihe esperar

E quantas estrelas eu vou tentar contar

E quantas luzes na cidade véo se apagar

Enquanto ela ndo chegar

Eu tenho andado tdo sozinho que eu nem sei no que
acreditar

E a paz que busco agora nem a dor vai me negar

N&o deixe o sol morrer

Errar € aprender

Viver é deixar viver...

(Flavio Augusto Goffi Marquesini/Mauricio Carvalho de
Barros)

6 DIREITO A SAUDE OU A ESPERANCA?

No Capitulo 2, afirmou-se que o aparato normativo existente permite construir um
panorama suficientemente definitério do que se pode admitir como direito a saude no Brasil.
Se isso esta correto, 0s contornos do direito a salde exigem, como visto, a consideracdo da
Medicina Baseada em Evidéncias.

Portanto, a Saude ou Medicina Baseada em Evidéncias ndo é um limitador do direito a
salde. E, ao contrario, a propria forma adotada pelo ordenamento juridico para se definir
salde, dentre tantas possiveis na literatura. Em outras palavras, o direito a saude,
constitucional e legalmente previsto no ordenamento juridico brasileiro, é o direito a saude
baseada em evidéncias, e ndo o direito a tentativa e erro até o esgotamento dos recursos.

A este proposito, a biografia do cancer elaborada por Mukherjee (2010) demonstra
que, salvo acidentes eventuais, o processo de tentativa e erro ndo vem dando bons resultados
na oncologia. Parte da imprevisibilidade da trajetéria do cancer no futuro deve-se ao fato de
ndo conhecermos a base bioldgica de sua heterogeneidade, mas “talvez nem mesmo o
conhecimento da biologia do cancer erradicard a doenga completamente de nossa vida”
(MUKHERIJEE, 2010, p. 539). Ainda que isso eventualmente acontecesse, até la viveriamos a
mesma batalha travada até aqui, com “a implacabilidade, a inventividade, a resisténcia, o
balangco nauseante entre o derrotismo e a esperanca, 0 hipnotico impulso para as solucdes
universais, a frustragdo da derrota, a arrogancia e a presungao” (MUKHERIJEE, 2010, p. 540).

Nesse cenario, tem-se como corolario Idgico a insuficiéncia da prescricdo médica —
ndo raro sem qualquer detalhamento sobre o desfecho desejado — como certificadora de que o
acesso a determinada medida ou tecnologia representa concrecdo do direito a salude, ja que a
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Medicina Baseada em Evidéncias “utiliza provas cientificas existentes e disponiveis no
momento, com boa validade interna e externa, para a aplicacdo de seus resultados na prética
clinica” (EL DIB, 2007, p. 1).

No entanto, existem diversos dados que apontam que muitos juizes’® — quica a maior
parte’® — confia exclusivamente no receituario médico juntado aos autos pela parte autora para
determinar o fornecimento de determinada prestacdo de salde.

Para a oncologista Inez Gadelha, a confianca cega na prescricdo médica, tantas vezes
considerada inquestionavel, faz com que ndo importem para o Judiciario “os fatores essenciais
para a racionalidade e efetividade do que estd sendo prescrito e para a seguranca do sujeito
objeto dessa prescricdo” (GADELHA, 2014, p. 68).

Para a médica,

A multiplicagdo tecnoldgica, o grau de incerteza de que se revestem as
incorporacdes acriticas e o grande numero de tecnologias progressivamente
disponibilizadas nos mercados cursam com o0 excesso de consultas, 0 excesso de
exames, a obstinacdo prescritiva e 0 excesso de judicializac&o. [...] E esses excessos
sdo confundidos como ‘direitos’ e impostos como indispensaveis a vida de doentes,
que, a despeito deles, ndo melhoram nem se curam, quando ndo sofrem efeitos
maléficos que Ihes aumentam o sofrimento e reduzem a vida. (GADELHA, 2014, p.
68)

A aceitacdo, pelo Judiciério, da prescricdo médica como determinante na configuracao
do direito a saude individual pode ser juridicamente entendida de formas diversas. Poder-se-ia
entender, por exemplo, que o receituario médico é suficiente para atender os requisitos da
Medicina Baseada em Evidéncias, desde que analisasse ndo apenas 0 caso concreto, como
demonstrasse a sua conformacdo as evidéncias cientificas existentes. Poder-se-ia, por outro
lado, considerar que o requisito da Medicina Baseada em Evidéncias €, por razdes juridicas,
inconstitucional e, portanto, ndo precisaria ser atendido, sendo suficiente para a conformacéo
do direito a satde a prescricao médica.

Embora ndo se concorde com estas interpretacbes, ha, sem duvida, argumentos
juridicos e racionais que podem, juridicamente, sustenta-las.

No entanto, como visto, 0 que se pretende em parte consideravel das decisdes judiciais

é uma aplicacdo supostamente direta de principios constitucionais, sem qualquer consideragédo

® Segundo pesquisa realizada pela propria Associacdo da Industria Farmacéutica de Pesquisa, o Judiciario
concede liminar em pelo menos 87% dos casos (INTERFARMA, 2016).

™ Dados do INSPER — Instituto de Ensino e Pesquisa apresentados na Audiéncia Publica sobre Prestagdo da
Jurisdicdo em Processos relativos a Salde, realizada pelo Conselho Nacional de Justica em dezembro de
2017, demonstram que a maior parte das decisfes judiciais concessivas considera exclusivamente a
prescricdo médica (BRASIL, 2017).
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pelas regras juridicas que os regulamentam (ARAUJO, 2013). Em outras palavras, tenta-se
extrair dos principios de direito & vida, a saude ou & dignidade humana um potencial
normativo que eles ndo possuem por si, tornando-0s, assim, argumentos vazios aptos a
significacOes diferentes e contraditdrias. Foi deste panorama que emergiu a concluséo de que,

sob a justificativa de garantia do direito a salude, vem-se decidindo algo muito diverso.

6.1 Os limites da abertura do conceito de salide

No segundo capitulo, defendeu-se a importancia de definicdo normativa do conceito
de salde em vista da necessidade de previsibilidade das expectativas dos destinatarios das
prestacOes de saude.

Defendeu-se, ainda, que, no Brasil, a normatizacéo existente é suficiente para limitar o
direito a satde aquilo que encontre conformagéo a melhor evidéncia cientifica disponivel.

Ao longo do texto, demonstrou-se, por outro lado, que o Judiciario brasileiro em geral
ndo se importa com esta delimitacdo juridica e considera bastante como certificadora do
direito de acesso a determinada tecnologia em saude qualquer prescricdo médica. Em outras
palavras, abdica-se do poder de aplicar o direito positivo em prol da inquestionabilidade da
prescricdo médica.®

Para 0 Desembargador do Tribunal Regional Federal da 12 Regido Souza Prudente, por

exemplo, 0 médico que assiste o paciente autor da acédo

no exercicio regular da sua profissdo, responde pela correta indicacdo do
mencionado medicamento, ndo cabendo ao juiz do feito interferir no &mbito dessa
deliberacdo, de cunho eminentemente médico-cientifica da inteira responsabilidade
do profissional médico que acompanha o paciente. (BRASIL, 2015).

Trata-se de exemplo paradigmético de uma visdo corrente no Judiciario brasileiro em
geral, que pressupde que o Estado é obrigado a fornecer o conteldo de qualquer prescricao
médica, ou seja, que o direito a salde é definido ndo pela sociedade através do ordenamento
juridico, mas pelo médico.

Embora seja inegavel a impossibilidade fatica de se financiar toda a tecnologia
existente em salde, independentemente de quanto se invista em saude e de quéo eficiente se

consiga ser, a questao ndo € apenas — e muito menos principalmente — financeira.

80 A expresséo é utilizada em Gadelha (2014).
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A percepcdo de que nossos grandes obstaculos estdo na insuficiéncia de recursos,
especialmente orcamentarios, ¢ fomentada, de um lado, pela celebracdo dos direitos
individuais e, de outro, pela inddstria farmacéutica. Mas talvez o grande percal¢co em nosso
caminho esteja na incapacidade de aceitar nossos verdadeiros limites e os limites da
Medicina.

Segundo Callahan, (1990, p. 33), “nés perdemos nosso caminho, porque definimos
nossas esperancas ilimitadas de transcender a nossa mortalidade como nossas necessidades, e
nés criamos um empreendimento médico que operacionaliza a transformacdo”. 5 A
juridicizagdo dessa transformacdo, por sua vez, € uma empreitada fadada ao fracasso, porque
a vontade ndo supera nossa esséncia mortal. Além disso, transmite um recado a sociedade que
formamos e viremos a formar que pode comprometer a sua prépria humanidade.

Em primeiro lugar, ao se priorizarem as medidas que procuram estender a vida, sem
que se coloque em primeiro plano a qualidade desta vida — como se aquela representasse
melhor o conceito de salde do que esta — perde-se 0 escopo dos aspectos mais humanos da
existéncia. Descuida-se da importancia de aliviar sintomas e diminuir dor e se perpetua a
preocupacdo com o enfrentamento da doenca, acima do cuidado com o ser humano por tras
do paciente.

Essa postura desumaniza o doente, que vé o seu sofrimento relativizado em prol de um
“bem maior”, o prolongamento de sua vida. Uma configuragdo juridica nestes termos
favorece o abandono do paciente, incentivando a atencdo a doenca em detrimento do
individuo e desestimulando o investimento em medidas que preconizam a satude como bem-
estar acima da salide como mais vida.

Neste sentido, o cancer apresenta-se como universo especifico, em que ndo se pode
esperar que o proprio paciente pretenda evitar a pratica da distanasia. E o médico que, ciente
da esperanca depositada pelos pacientes em terapias que pouco podem oferecer e, muitas
vezes, a custa de grande sofrimento, precisa orientar o paciente, especialmente de forma a
demonstrar que isso ndo significa o seu abandono. Segundo McKeown, “pacientes que sdo
bem assistidos enquanto estdo em investigacdo ativa e tratamento sdo frequentemente
negligenciados durante os ualtimos estidgios de sua doenca, especialmente se estas sdo
prolongadas” (MCKEOWN, 1979, p. 145).%?

81 \We have lost our way because we have defined our unlimited hopes to transcend our mortality as our needs,

and we have created a medical enterprise that engineers the transformation.
Patients who are well cared for so long as they are under active investigation and treatment are often
neglected during the later stages of their illness, particularly if these are protracted”.

82
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Conforme Moritz e Ribeiro, embora nem sempre possa promover a cura, 0 medico
sempre deve aliviar o sofrimento de seus pacientes (MORITZ; RIBEIRO, 2005, p. 111).

6.2 A futilidade médica na oncologia

No terceiro capitulo, esclareceu-se a ideia de futilidade médica em geral. Neste
momento, € importante compreender de que forma esse conceito € aplicavel ao tratamento do
cancer.

Segundo Schneiderman e Jecker, tornou-se uma questdo de crescente constrangimento
que médicos falnem em justificar suas prescricbes de tratamento, ou seja, falhem em
demonstrar a evidéncia que corroboraria a sua indicacdo. Conforme o médico e expert em
politica de saude David Eddy, os profissionais ainda confiam em observacfes pessoais e
estudos clinicos ndo controlados, misturados a altas doses de julgamento clinico, métodos
inadequados a tarefa de avaliar as praticas médicas (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p.
147-148).

Schneiderman e Jecker acreditam que essa postura pode ser decorréncia da crenca
otimista da sociedade de que cada novo tratamento tem mais chance de ter sucesso do que de
falhar, embora os dados empiricos mais sérios demonstrem o equivoco dessa suposi¢do, que,
invariavelmente, gera entusiasmo e pressao para o uso de novas drogas. Os autores destacam
que, conforme estimativa feita pelo médico e pesquisador Thomas Chalmers, com exce¢édo
das descobertas da penicilina para pneumonia, da vitamina B12 para anemia perniciosa, da
insulina para acidose diabética e de uma ou duas outras situaces na historia inteira da
Medicina, menos de um a cada mil novos tratamentos introduzidos por ano demonstram-se
inequivocamente bem-sucedidos. Em outras palavras, a quase totalidade é de beneficio
limitado, duvidoso ou insignificativo, quando ndo é até mesmo prejudicial.

Neste sentido,

nos enfatizamos que apesar de 0s pacientes certamente terem o direito de perguntar a
seus médicos sobre a oportunidade de participar de um ensaio clinico randomizado
em curso de uma droga ou procedimento experimental que € promissor, eles ndo tém
o direito de demandar como terapia aquilo para o que ndo ha beneficio demonstrado
ou para aquilo sobre o que ha enorme evidéncia de que ndo serd bem sucedido.
(SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 150)%

8 We emphasize that although patients certainly are entitled to ask their doctors for the opportunity to
participate in an ongoing randomized clinical trial of an experimental drug or procedure that is promising,
they do not have a right to demand as therapy that for which there is no demonstrated benefit or that for
which there is overwhelming empirical evidence that it will not succeed.
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Callahan afirma que o sucesso da Medicina aumentou as expectativas além do
sustentavel, viciando o sistema a uma busca infinita por novas solugdes tecnoldgicas,
normalmente caras, que garantem ganhos marginais a custos cada vez mais altos
(CALLAHAN, 1990, p. 23). Esta afirmacdo encontra sua melhor expressdo no tratamento
paliativo do céncer. Para Prasad, “o custo e a toxicidade dos medicamentos para o cancer
significam que nds temos uma obrigacdo de expor 0s pacientes a tratamento apenas quando
eles possam esperar razoavelmente uma melhora na sobrevida ou qualidade de vida”
(PRASAD, 2017, p. 2).

Em 2017, foi intensamente debatida no Brasil a decisdo de um apresentador de
telejornal brasileiro de abandonar o tratamento convencional em busca de um tratamento
alternativo contra um cancer avancado de pancreas. Marcelo Rezende afirmou ter abandonado
a quimioterapia paliativa porque “as drogas que me aplicam mais parecem que vao me matar
do que me salvar” (TRATAMENTOS..., 2017).

Muito se falou sobre a ineficacia dos tratamentos alternativos muitas vezes buscados
por pacientes com cancer. O que se falou pouco foi sobre quais eram as efetivas chances de
Rezende ao continuar com a quimioterapia paliativa — tratamento convencional — e se essas
chances realmente pareceriam justificaveis a luz do sofrimento insuportavel ao qual ele
considerava estar se submetendo.

Conforme anteriormente citado, estudo recente do BMJ demonstrou que a maior parte
dos medicamentos oncoldgicos aprovados pela Agéncia Europeia de Medicamentos (EMA)
entrou no mercado sem evidéncia de beneficio em sobrevida ou qualidade de vida. Além
disso, mais de trés anos ap6s a incorporacdo, ainda ndo havia evidéncias conclusivas a
respeito dos seus beneficios ou, quando eventualmente demonstrados, eram frequentemente
marginais.

A despeito disso, estudos vém demonstrando que pacientes com cancer avancado tém
uma compreensdo equivocada a respeito da finalidade de tratamentos paliativos, acreditando
em um proposito curativo que ndo possuem, bem como superestimando a probabilidade de
sobrevivéncia a longo prazo (GORDON; DAUGHERTY, 2003, p. 145).

A piorar o quadro, Wise lembra que

Ha& poucos dados sobre a consciéncia dos pacientes sobre a efetividade das drogas
oncolégicas ou a incidéncia e a potencial gravidade de seus efeitos colaterais.
Muitos provavelmente néo estdo cientes do risco de 80% de efeitos adversos, dos
quais até 64% sdo sérios (graus 3-4). H& ainda um risco de morte dependente da
droga e a doenca, pelo proprio tratamento, especialmente no seu primeiro més. Os
pacientes provavelmente ndo sdo também informados do aumento do risco de
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morrer no hospital, em comparacdo aos pacientes que recebem apenas cuidados
suportivos. Isso é importante, ja que estudos demonstram que a maioria dos
pacientes prefere terminar suas vidas em suas proprias casas ou em hospices ao
hospital. A falta de conhecimento sobre os desfechos ruins leva os pacientes a
apenas raramente questionar a proposta de quimioterapia de um médico.

Pacientes superestimam os potenciais beneficios dos medicamentos. Em um estudo
multicéntrico importante, quase 75% de 1200 pacientes com canceres colorretal e
pulmonar metastatico consideraram provavel que seus canceres poderiam ser
curados pela quimioterapia. No entanto, a cura nessas situagdes & praticamente
desconhecida. Em outro estudo de discusses sobre tomada de decisBes acerca de
quimioterapia entre médicos e pacientes, considerou-se que questbes de
sobrevivéncia foram devidamente abordadas em apenas 30%. Estudos holandeses e
australianos apuraram que a opgao por cuidados suportivos é levantada em apenas
um quarto das consultas oncolégicas, provavelmente em razdo das expectativas do
paciente e da familia com o tratamento ativo. Médicos também tém conflito de
interesses: conhecido por influenciar a escolha do medicamento e mesmo uma
decisdo sobre se tratar. Ainda, os cuidados suportivos podem estender a vida e
melhorar a sua qualidade, especialmente se introduzidos cedo. (WISE, 2016a, p. 2)%

Observa-se, portanto, que, muitas vezes, 0s pacientes aceitam e exigem tratamentos

agressivos por acreditarem em uma possibilidade de cura ou melhora consideravel que o

médico sabe inexistir.

Em estudo randomizado sobre cuidados paliativos precoces, foram abordadas as

percepcOes dos pacientes acerca do progndstico e dos objetivos do tratamento nos casos de

pacientes metastaticos com cancer de pulmdo de ndo pequenas células. Demonstrou-se que,

apesar do diagnostico de cancer terminal, um terco dos pacientes participantes do estudo

afirmaram, em seu inicio, que seu cancer® era curavel e a maioria — mesmo quando

reconhecia que o cancer ndo era curavel — afirmou que o objetivo do tratamento era “livrar-se
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There are few data on patient’s awareness of cancer drug effectiveness or the incidence and potential severity
of their side effects. Many are likely to be unaware of the 80% risk of diverse side effects, of which up to
64% are serious (grades 3-4). There is also a drug and disease dependent risk of death from treatment itself,
especially in the first moth of therapy. Nor are patients likely to be informed of the increased risk of dying in
hospital compared with patients receiving only supportive care. This is important, since studies show that
most patients prefer to end their lives in their own homes or hospices rather than in hospital. Unawareness of
poor treatment outcomes leads patients to only rarely question a physician’s proposal for chemotherapy.
Patients overestimate potential drug befits. In an important multicenter study, almost 75% of 1200 patients
with metastatic colorectal and lung cancers considered it likely that their cancers would be cured by
chemotherapy. Yet a cure in these situations is virtually unknown. In another study of decision making
discussions about chemotherapy between doctors and patients, survival issues were considered to have been
properly covered in only 30%. Dutch and Australian studies have found that the option of supportive care is
raised in only one quarter of oncologist consultations, probably because of patient and family expectations of
active treatment. Physicians also have competing interests; known to influence the choice of drug and even a
decision on whether to treat. Yet supportive care can extend life and enhance its quality, especially if
introduced early.

No momento do estudo, registrou-se que “apesar do advento de novas terapias, cancer de pulmio metastatico
de ndo pequenas células (NSCLC) permanece uma doenga incuravel que causa morbidade significativa e tem
uma alta carga de sintomas” (Despite the advent of novel therapies, metastatic non—small-cell lung cancer
(NSCLC) remains an incurable disease that causes significant morbidity and has a high symptom burden).
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do cancer” (TEMEL et al, 2011).% Concluiu-se que essa vis&o equivocada da maior parte dos
pacientes ndo apenas os coloca em risco por fazer escolhas inadequadas para sua saude, mas
também “tém implicagdes sociais importantes, ja que podem levar os pacientes a optar por
terapias futeis, onerosas, e dispendiosas no fim da vida” (TEMEL et al, 2011, p. 2324).%

Temel et al também registraram que “mesmo quando apresentados a informacgdo
precisa sobre seu diagndstico, pacientes com céancer avangado frequentemente retém
percepedes inacuradas de sua doenca”®, destacando estudo anterior que demonstrara que
todos os pacientes participantes “acreditavam que seu cancer era curavel, apesar de revisar
materiais educacionais que declaravam de forma explicita que sua doenca ndo seria tratada
com intento curativo” (TEMEL et al, 2011, p. 2324). %

Em pesquisa qualitativa realizada no Hospital das Clinicas da UFMG, no Hospital
Felicio Rocho e no Albertinen-Krankenhaus com a finalidade precipua de humanizar esta tese
(ANEXO 1), os resultados ndo foram diferentes, embora nem sempre seja possivel verificar se
a compreensao equivocada deve-se a ma comunicacdo do médico, ao pedido do paciente de
ndo ser totalmente informado, as limitacdes de entendimento de pacientes por razdes diversas,
inclusive baixa escolaridade, ou por estado de negacao ou recusa em aceitar as informacdes
transmitidas.

A importancia da compreensdo precisa de seu progndstico interfere de forma
determinante na autonomia do paciente — ou, em casos de vulnerabilidade, de seu responsavel
legal — para decidir os tratamentos aos quais quer se submeter. Conforme Temel et al,
“pacientes que ndo compreendem os desfechos esperados das terapias do cancer podem optar
por tratamentos que, em caso contrario, teriam recusado” (TEMEL et al, 2011, p. 2324).90

Embora Macklin lembre que dizer que um tratamento é futil ndo é o mesmo que o

considerar desumano (MACKLIN, 1993, p. 168), se for possivel assumir que a obrigacao

8 “para elucidar adicionalmente a percepcéo dos pacientes sobre a doenca, nés examinamos a concordancia

entre os dois itens seguintes: meu cancer é curavel, e os objetivos da minha terapia sdo me livrar de todo o
cancer. [...] aproximadamente um terco dos pacientes com respostas discordantes (40 [95.2%] of 42 patients)
afirmaram que seu cancer nao era curavel, mas ainda assim acreditavam que o objetivo do tratamento era se
livrar de todo seu cancer”. (To additionally elucidate patient perception of illness, we examined the
agreement between the following two items: my cancer is curable, and the goals of my therapy are to get rid
of all of my cancer. [...] approximately on third of patients with discordant answers (40 [95.2%] of 42
patients) reported that their cancer was not curable but still believed that the goal of therapy was to get rid of
all of their cancer)”. (TEMEL et al, 2011, p. 2321).

Have salient societal implications, as they may lead patients to opt for futile, burdensome, and costly
therapies at the end of life.

Even when presented with accurate information about their diagnoses, patients with advanced cancer
frequently retain inaccurate perceptions of their illness.

Despite reviewing educational materials that explicitly stated that their illness would not be treated with
curative intent.

Patients who misunderstand the expected outcomes of cancer therapy may elect for treatments they would
have otherwise declined.
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primeva do médico é ndo fazer mal ao paciente e agir em seus melhores interesses, sera
possivel reconhecer que a desumanidade de um tratamento pode advir justamente de sua
futilidade, caso ndo compreendida a sua finalidae. Dificilmente alguém se recusaria a passar
por um tratamento que impde dor e sofrimento se o seu desfecho provavel fosse uma vida
melhor e mais longa. Muito diferente € a situacdo daqueles que se submetem a dor por um
beneficio minimo ou improvéavel.

Para Schneiderman e Jecker, em uma das obras mais importantes acerca do assunto
futilidade médica, os avancgos tecnologicos tém feito com que médicos fragmentem sua
percepcdo dos fins da Medicina, o que leva & énfase aos desfechos de partes do corpo do
paciente, no lugar do todo e, principalmente, do paciente em si, que deixa de ser o foco
(SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 4).

Também Pessini atribui ao ensino da Medicina a formacéo de estudiosos em doencas,
mediante estudo fracionado do corpo humano, o que resulta numa visdo reducionista da
pessoa como um todo (PESSINI, 2004b, p. 17). Esse modelo de investigacdo médica com
“enfoque reducionista dos pacientes, que sdo tratados como uma colecdo de Orgdos” ¢
destacado por Debenedito Silva na Oncologia (SILVA, 2008), area em que 0 médico muitas
vezes se esquece dos beneficios que o tratamento pode trazer a pessoa — 0s quais nao se
confundem com eventuais efeitos sobre a sua doenca. Um tratamento médico, de fato, deve
promover um beneficio, ndo apenas um efeito (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 12).

Pode-se considerar que esse contexto confirma duas hipéteses iniciais deste estudo, a
indicar a necessidade de confrontar o conteido do direito a saude, especialmente no &mbito da
aplicacdo judicial: a baixissima ou nenhuma efetividade de grande — ou a maior — parte dos
medicamentos oncoldgicos requeridos e a superestimacdo de seus resultados por pacientes —

além de familiares, advogados, juizes e até mesmo médicos.

6.2.1 A obrigacdo de se combater a obstinagdo terapéutica e de se buscar a ortotanasia

Para Pessini, o reconhecimento da futilidade de tratamentos médicos precisa ser
realizado perante os objetivos especificos que se pretende atingir por meio deles (2001, p. 62).
No entanto, o conceito de futilidade nestes termos exigiria apenas a conformacao do resultado
a expectativa sobre o tratamento, 0 que esvazia o0 seu conteldo, j4 que alguma expectativa
sempre € possivel. Desta forma, especialmente do ponto de vista de politicas publicas, parece

necessario determinar e respeitar de forma abrangente quais desfechos esperados se afiguram
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legitimos diante da realidade de beneficios que se possam considerar como apenas
irrelevantes ou que tenham custo-efetividade muito baixo.

Schneiderman e Jecker afirmam que a avaliagdo dos beneficios do tratamento médico
que permite verificar a futilidade sé pode ser feita com relacdo ao paciente individualmente
considerado, e ndo em relacdo a outros pacientes (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p.
75). No entanto, ao afirmarem, por exemplo, que é possivel considerar fatil um tratamento
cujo melhor resultado (provavel) atingido pela intervencdo € muito baixo
(SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 83), permitem a consideracéo a partir das evidéncias
cientificas disponiveis a abarcar diversos pacientes.

Realmente, embora os autores aleguem que “o tratamento médico futil pode ser
negado apenas quando as circunstancias médicas do paciente particular indicarem que o
desfecho esperado ira falhar em atender os fins aceitdveis da pratica médica”
(SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 85)", a existéncia ou ndo de revisdes sistematicas ou
estudos comparativos entre tratamentos, por exemplo, pode indicar a futilidade do tratamento
para diversos pacientes que se enquadrem em determinados indicadores®®. E isso que permite
embasar politicas publicas na melhor evidéncia disponivel, a partir da avaliacdo de
tecnologias.

Embora possa haver divergéncia acerca do contetdo e da aplicabilidade atual ou
prevaléncia do Juramento de Hipécrates™, em especial em relacéo a prevaléncia do principio
da ndo-maleficéncia (VEATCH, 1981, p. 164), Schneiderman e Jecker lembram que, no livro
“Da Arte” do Corpus Hipocréatico, sdo descritos como papéis do médico aliviar o sofrimento
dos doentes, reduzir a violéncia de suas doencgas e recusar o tratamento aqueles que
estivessem “dominados por suas doengas, reconhecendo que nesses casos a Medicina é
impotente” (AMUNDSEN apud SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 6).**

Citando Adler, Cardoso afirma que o juramento hipocratico continua sendo a fonte
direta do cuidado ética e pessoal que os médicos devem dispensar aos seus pacientes (ADLER
apud CARDOSO, 2010, p. 114). Importante destacar, ademais, que, historicamente, ha

evidéncia suficiente de que “salvar a vida” era considerado parte das obrigacdes dos médicos

[...] medically futile treatment can be denied only when the patient’s particular medical circumstances
indicate that an expected outcome will fail to meet acceptable goals of medical practice.

Para ilustracdo, de vinte e sete notas técnicas sobre quimioterapicos produzidas pelo Ntcleo de Avaliacdo de
Tecnologias da Universidade Federal de Minas Gerais para instrucdo de processos judiciais no periodo de
janeiro de 2017 a margo de 2018, a tecnologia requerida foi recomendada em apenas quatro casos.

% Vfer Veatch (1981), especialmente p. 22/27 e capitulo 6.

% Overmastered by their diseases, realizing that in such cases medicine is powerless.

92
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ao menos até o seculo XVIII. Trata-se, portanto, de uma ideia essencialmente moderna
(CALLAHAN, 2000, p. 59).

Assim, a futilidade médica ndo deve ser vista apenas do ponto de vista do beneficio
potencial da tecnologia que se visa empregar, mas da possibilidade que seu uso supere as
decorréncias negativas inerentes a qualquer tratamento medico. Para pacientes em fim de vida
— seja este fim um més ou um ano — isso é ainda mais importante.

E importante lembrar que, conforme principio fundamental insculpido no capitulo | do
Codigo de Etica Médica brasileiro, “nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, 0 médico
evitara a realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara
aos pacientes sob sua aten¢do todos os cuidados paliativos apropriados” (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 2018). Alem disso, nos termos do artigo 41, paragrafo Gnico, do

mesmo diploma,

nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados
paliativos disponiveis sem empreender aces diagndsticas ou terapéuticas inuteis ou
obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa do paciente ou, ha
sua impossibilidade, a de seu representante legal. (CONSELHO FEDERAL DE
MEDICINA, 2018)

Conforme o artigo 12 dos Principios de Etica Médica Europeia, aprovados em 1987
pela Conferéncia Internacional das Ordens dos Médicos e de Organismos com atribuicoes
similares, “o médico pode, em caso de doenca incuravel e em fase terminal, limitar-se a
atenuar o sofrimento fisico e moral do paciente, fornecendo-lhe os tratamentos apropriados e
conservando o0 mais possivel a sua qualidade de vida” (PEREIRA, 2012a, p. 39). Antes disso,
a Recomendagdo da Assembleia do Conselho da Europa sobre os direitos dos doentes e dos
moribundos n.° 779, de 1976, ja afirmava os direitos do doente a dignidade e a integridade, a
informacao, a cura apropriada e a ndo sofrer inutilmente (PEREIRA, 2012a, p. 39).

No ano de 2006, o Conselho Federal de Medicina editou a Resolugdo n.° 1805, por
meio da qual

Art. 1° E permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que
prolonguem a vida do doente em fase terminal, de enfermidade grave e incuravel,
respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal.

§ 1° O médico tem a obrigacdo de esclarecer ao doente ou a seu representante legal
as modalidades terapéuticas adequadas para cada situagéo.

§2° A decisdo referida no caputdeve ser fundamentada e registrada no
prontudrio.

§ 3° E assegurado ao doente ou a seu representante legal o direito de solicitar uma
segunda opinido médica. (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2006)
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Para Villas-Boas, é recomendavel “a retirada da virgula entre a expressao ‘terminal’ ¢
o complemento ‘de doenga grave e incuravel’, que poderia sugerir tratar-se de duas situagoes
distintamente autorizadoras, salvo se esta a intengdo.” (VILLAS-BOAS, 2014, p. 242).
Entende-se que, na verdade, os conceitos devem ser conjugados, ja que a doenca, por ser
grave e incuravel, ndo necessariamente significa que o paciente tem pouco tempo de vida, o
que parece ser imprescindivel para a normatizagéo.

Embora referido normativo tenha paralelo em diversos sistemas ao redor do mundo®,
enfrentou, no Brasil, forte resisténcia do Ministério Publico Federal, que ajuizou Ac¢édo Civil
Publica, Processo n.° 2007.34.00.014809-3, requerendo que fosse declarada nula a Resolugéo.
Apesar de ter sido sentenciado o feito com acatamento dos argumentos do Conselho Federal
de Medicina, em especial a diferenca entre ortotanasia e eutandsia, ainda é importante
compreender melhor e discutir o efetivo alcance da norma. Neste sentido, é importante

observar 0s motivos expostos para a edi¢do da Resolucao:

Aprendemos muito sobre tecnologia de ponta e pouco sobre o significado ético da
vida e da morte. Um trabalho publicado em 1995, no Archives of Internal
Medicine, mostrou que apenas cinco de cento e vinte e seis escolas de medicina
norte-americanas ofereciam ensinamentos sobre a terminalidade humana. Apenas
vinte e seis dos sete mil e quarenta e oito programas de residéncia médica tratavam
do tema em reunides cientificas.

Despreparados para a questdo, passamos a praticar uma medicina que subestima o
conforto do enfermo com doenca incurdvel em fase terminal, impondo-lhe longa e
sofrida agonia. Adiamos a morte as custas de insensato e prolongado sofrimento
para o doente e sua familia. A terminalidade da vida é uma condicdo diagnosticada
pelo médico diante de um enfermo com doenca grave e incurdvel; portanto, entende-
se que existe uma doenca em fase terminal, e ndo um doente terminal. Nesse caso, a
prioridade passa a ser a pessoa doente e ndo mais o tratamento da doenca.

As evidéncias parecem demonstrar que esquecemos 0 ensinamento classico que
reconhece como fungdo do médico “curar das vezes, aliviar muito freqiientemente e
confortar sempre”. Deixamos de cuidar da pessoa doente e nos empenhamos em
tratar a doenca da pessoa, desconhecendo que nossa missdo primacial deve ser a
busca do bem-estar fisico e emocional do enfermo, j& que todo ser humano sempre
sera uma complexa realidade biopsicossocial e espiritual.

A obsessdo de manter a vida biolégica a qualquer custo nos conduz a obstinagao
diagndstica e terapéutica. Alguns, alegando ser a vida um bem sagrado, por nada se
afastam da determinacdo de tudo fazer enquanto restar um débil “sopro de vida”.
Um documento da Igreja Catolica, datado de maio de 1995, assim considera a
questdo: “Distinta da eutandsia é a decisdo de renunciar ao chamado excesso
terapéutico, ou seja, a certas intervences médicas ja inadequadas a situacéo real
do doente, porque ndo proporcionais aos resultados que se poderiam esperar ou
ainda porque demasiado gravosas para ele e para a sua familia. Nestas situacdes,
guando a morte se anuncia iminente e inevitavel, pode-se em consciéncia renunciar
a tratamentos que dariam somente um prolongamento precario e penoso da vida”.
Inevitavelmente, cada vida humana chega ao seu final. Assegurar que essa passagem
ocorra de forma digna, com cuidados e buscando-se 0 menor sofrimento possivel, é
missdo daqueles que assistem aos enfermos portadores de doencas em fase terminal.
Um grave dilema ético hoje apresentado aos profissionais de salde se refere a

% Vfer Pessini (2001).
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quando ndo utilizar toda a tecnologia disponivel. Jean Robert ebray, em seu
livro L’ acharnement thérapeutique, assim conceitua a obstinacéo
terapéutica: “Comportamento médico que consiste em utilizar procedimentos
terapéuticos cujos efeitos sdo mais nocivos do que o proprio mal a ser curado.
Inlteis, pois a cura é impossivel e os beneficios esperados sdo menores que 0s
inconvenientes provocados”. Essa batalha futil, travada em nome do carater sagrado
da vida, parece negar a propria vida humana naquilo que ela tem de mais essencial: a
dignidade. (BRASIL, 2006, grifos do autor)

Para Villas-Bbas (2007), a normatizacdo da matéria ndo era, na verdade, sequer
necessaria, pois a ciéncia nao pode ser uma obrigac¢do ou pena para quem morre ¢ “o fato de
0s recursos existirem ndo os torna compulsorios”. Tem-se, no entanto, conforme bem
esclarece o oncologista alemdo Bertram (ANEXO |Il), confundido possibilidades com
necessidades, porque o que é considerado necessario é geralmente tratado com uma
objetividade em si inexistente.

Especialmente a partir da leitura do Codigo de Etica Médica, é necessario reconhecer a
impossibilidade de se rejeitar a ortotanasia, ja& que “dizer que ¢ ilegal a ortotanasia assim
empreendida — quando, esgotados 0s recursos Uteis, restam a mera futilidade e a obstinacdo
‘terapéutica’ — significa dizer que é obrigatéria a distanasia: a morte adiada a todo custo, as
expensas de agonia, abuso “terapéutico” e desnecessario sofrimento [...]” (VILLAS-BOAS,
2007). Villas Boas (2007) lembra que a submissao a tecnologia “ndo pode ser obrigacdo legal,
mesmo porque ela sequer é disponibilizada a todos, muitos dos quais dela efetivamente
necessitariam”. Importante registrar, neste sentido, que, caso o acesso aos medicamentos
tantas vezes buscados em juizo constituisse de fato uma necessidade, poder-se-ia estar
inclusive diante de discussdo sobre omissdo de socorro do hospital, quando, tantas vezes,
simplesmente encaminha o paciente para o Judiciario.

Villas-Boas (2007) destaca, por fim, o artigo 15 do Cddigo Civil vigente — “ninguém
pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervencédo
cirtirgica” —, 0 qual, considerando-se 0 risco inerente aos tratamentos de salde em geral,
consagra o direito a recusa terapéutica. Neste sentido, afirma a autora que “a ortotanasia € o
direito de morrer de sua doenca, na sua hora, a sua morte, se ja ndo ha como debelar sua
ameaca iminente”, reconhecendo ser impossivel enxergar ilegalidade em dizer: “cansei de
tentativas vas! Deixem-me morrer em paz a minha propria morte, e simplesmente viver a
minha vida até o fim [...]” (VILLAS-BOAS, (2007).

O conceito de distanasia costuma partir de duas frentes diferentes: o prolongamento do
processo de morrer independentemente da vontade do paciente; e a aplicacdo de medidas que

ndo acarretardo beneficios suficientes a justificar seus maleficios (GODINHO, 2017, p. 133).
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Estas duas vertentes, muitas vezes afirmadas indistintamente n&o significam, naturalmente, a
mesma coisa e podem indicar caminhos opostos, especialmente dentro dos propdsitos desta
pesquisa.

Savoi e Dadalto, por exemplo, entendem que a pratica da distandsia deve ser
combatida sempre que contraria a vontade do paciente. Caso seja 0 desejo do paciente,
“sugere-se informar e esclarecer o paciente e, caso persista o desejo, solicitar autorizagéo do
Comité de Etica da Institui¢io ou do Conselho Regional de Medicina para dirimir o conflito”
(DADALTO; SAVOI, 2017, p. 164). Mas o desejo do paciente a obstinacdo terapéutica
transforma em direito o que reconhecidamente ndo ¢é salde? A que seria este direito? A
disponibilizagdo pelo Estado ou prestador de servigo ou apenas perante o profissional de
saude, nos termos do que dispdem as normas de ética médica?

Embora a obstinacdo terapéutica de pacientes oncoldgicos com prognoéstico reservado
ndo seja situacdo particular do Brasil — “um oitavo dos americanos com cancer terminal
recebe quimioterapia em sua quinzena final, apesar de ndo oferecer qualquer beneficio em
estagio tdo tardio” (A BETTER..., 2017) —, é no Brasil que a participacéo judicial na questdo
levanta a discussao ora apresentada.

Nesse sentido, é relevante notar que a propria relagdo dos brasileiros com a doenca e a
morte faz com que sua situagdo se torne peculiar. Em estudo realizado em 2017, pela The
Economist em parceria com a Kaiser Family Foundation®, sobre o que as pessoas desejam
nos cuidados de fim de vida, foram entrevistadas pessoas do Brasil, Estados Unidos, Japéo e
Italia e “afora o Brasil, apenas poucos disseram que prolongar a vida o maximo possivel era

mais importante do que morrer sem dor, desconforto e estresse” (A BETTER..., 2017).%

6.2.2 Os limites da autonomia

Apesar de Lantos e demais autores afirmarem que “um médico ndo tem qualquer
obrigacao de oferecer, ou mesmo de discutir, terapias futeis” (LANTOS et al, 1989, p. 81)98, 0S
autores entendem que, “quando a chance de sucesso ¢ baixa, mas a alternativa ao tratamento ¢
a morte, e 0 paciente deseja a terapia, a presungdo deve ser em favor do tratamento” (LANTOS

et al, 1989, p. 83). O condicionamento, no entanto, ndo tem aplicacdo sobre casos em que,

% Organizacao americana sem fins lucrativos que se dedica a questdes de satde, com especial preocupacio em
producao e divulgagdo de informacéao confiavel (www.kff.org).

" Apart from Brazil, only small shares said that extending life as long as possible was more important than
dying without pain, discomfort and stress.

% 1...] aphysician is under no obligation to offer, or even to discuss, futile therapies.
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como visto, a doenca evolui inexoravelmente para a morte, ndo se podendo falar, pois, em
“alternativa”.

Teixeira e Rodrigues entendem que “nao cabe ao Estado limitar as escolhas, mas
garantir a efetividade das mesmas e dos cuidados de maneira geral” (TEIXEIRA;
RODRIGUES, 2017, p. 379). Mas se a obstinacdo terapéutica é reconhecidamente ruim, por
que o Estado deve garantir o acesso a ela?

Conforme Schneiderman e Jecker, "alguns pacientes interpretaram o direito de
controlar o que é feito a eles pelos médicos como um direito de requerer qualquer coisa que
queiram”, convertendo em supostos direitos seus desejos e sonhos (SCHNEIDERMAN,;
JECKER, 2011, p. 53).” No mesmo sentido, Macklin questiona a dimensdo que deve ser

conferida a autonomia do paciente:

Demonstra-se preocupacdo de que o conceito de autonomia tenha sido levado longe
demais, especialmente em situacbes em que pacientes falam para seus médicos
“fazerem tudo”. Eles (ou suas familias) podem exigir tratamentos que os médicos
afirmam ser medicamente flteis? Os pacientes tém direito a tratamento futil?

(MACKLIN, 1993, p. 166)'®

Nagel acredita que a “vida vale a pena ser vivida ainda quando os elementos ruins da
experiéncia sejam abundantes, e os bons elementos muito escassos para por Si superar
aqueles. O peso positivo adicional é fornecido pela prépria experiéncia, ndo por qualquer de
seus conteudos” (NAGEL, 1979, p. 2)."! Em sentido semelhante, Hart afirma que a maioria
esmagadora dos homens deseja viver, mesmo que ao custo de um sofrimento terrivel (HART,
2009, p. 248).

Esta postura, aléem de subestimar a dor — pois, como afirma Quintana Arantes, “so
conseguiremos pensar sobre o sentido da vida se a dor passar” (ARANTES, 2016, p. 50) —
ndo enfrenta a discussdo sobre se a subjetividade em relacdo ao que se costuma chamar de
aceitavel qualidade de vida, embora interfira diretamente nas escolhas do paciente, pode ter o
conddo de definir os seus direitos — e portanto obrigar terceiros.

Para Schneiderman e Jecker, os médicos ndo apenas ndo estdo obrigados a oferecer
tratamentos fateis, como devem nédo os oferecer (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 13),

% Some patients have interpreted their right to control what is done to them by physicians as a right to demand
anything they want from physicians.
Concern is expressed that the concept of autonomy has been carried too far, especially in situations where
patients tell their doctors to “do everything”. May they (or their families) demand treatments that physicians
say are medically futile? Do patients have a right to futile treatment?

1011 ife is worth living even when the bad elements of experience are plentiful, and the good ones too meager to
outweigh the bad ones on their own. The additional positive weight is supplied by experience inself, rather
than by any of its contents.
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ou seja, mesmo que os pacientes os desejem (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 19).
Conforme os autores, “a invocacdo apropriada da futilidade revela as op¢bes genuinas que as
pessoas tém quando buscam ajuda da medicina moderna” (SCHNEIDERMAN; JECKER,
2011, p. 22).2> Os mesmos autores acreditam que o Juramento de Hipdcrates fornece uma
base para entender que os médicos ndo apenas devem ser autorizados a ndo utilizar
intervences futeis, como devem ser incentivados ou até obrigados a se abster de utiliza-los,
porque, além de ndo ajudarem os doentes, “elas causam ‘agressdo e erro’, porque aumentam
falsa esperanca, infligem dor desnecessaria, prolongam sofrimento, fazem o processo de
morrer menos humano e digno e, principalmente, distraem os medicos de promover cuidados
paliativos e conforto (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 109-110, grifos do autor).*®®

Para Wise, embora dar esperanca seja uma parte importante de toda transagdo humana,
nem individuos, nem a sociedade tém o direito de transmitir falsas esperancas, porque sdo
indteis para alcancar o bem-estar humano, o que deveria ser o propdsito Unico de todas as
nossas relacoes.'®

A tentativa de sobrevida — ou, em muitos casos, 0 prolongamento do processo de
morte — do paciente oncoldgico com doenca avancada ou terminal e seus efeitos colaterais,
que fazem com que muitas vezes o paciente fique impossibilitado até mesmo de deixar o
hospital ou o proprio leito, pode acarretar em uma existéncia, ndo-vida, mais longa, quando
muitas vezes seria possivel uma vida mais curta.

Enquanto o respeito a vontade do paciente na literatura internacional envolve o
questionamento da responsabilidade do médico pela prescricdo do tratamento fatil, no Brasil
nem sequer se questionara, em regra, se o tratamento prescrito pode ser considerado futil e se
ele de fato pode trazer beneficios ao paciente. Afirmar-se-4 apenas a obrigacdo do Estado — ou
de um plano de saude — por seu fornecimento, mesmo quando nao esteja demonstrado sequer
0 consentimento informado e a vontade real do paciente, o que, no ambito judicial, raramente
é verificado, partindo-se apenas de documentos que virtualmente a expressam — procuracao

do advogado e receituario médico.

6.2.3 A suposta individualidade

192 The appropriate invocation of futility reveals the genuine options that persons have when they seek help from
modern medicine.

% They cause “injury and wrongdoing” because they raise false hope, inflict unnecessary pain, prolong
suffering, make the dying process less humane and dignified, and most of all, distract physicians from
providing palliation and comfort.

104" Afirmac&o em conversa pessoal com Peter Wise em 2018.
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Na acdo judicial, pressupfe-se invariavelmente que: o doente entendeu o propoésito do
tratamento e que o0 deseja apOs uma compreensdo correta a seu respeito; e que a ideia que o
doente faz do tratamento efetivamente corresponde as suas comprovadas possibilidades.
Nenhuma das suposi¢cdes encontra amparo na literatura, conforme apontado no inicio deste
Capitulo (6.2).

Alega-se que aquele caso € um caso especifico individualizado que demanda, portanto,
um medicamento especifico, embora os argumentos sejam exatamente 0s mesmos que em
tantos outros. Nao se fala como foi a conversa com o paciente; o que ele efetivamente
demanda ou espera; quanto tempo se dedicou a ele; seu grau de compreensdao ou
comprometimento. A prescricdo médica que instrui pedidos judiciais é, em geral, 0 que de
menos individualizado se pode encontrar.

Muitos operadores do Direito acreditam que uma suposta soberania do receituario
médico decorre exatamente da necessidade de respeito a individualidade do paciente. Ocorre
que, ao contrario do que essa ideia indica, Gawande afirma que “sabemos cada vez menos
sobre nossos pacientes, e cada vez mais sobre nossa ciéncia” (GAWANDE, 2015, p. 189).
Contraditoriamente, usamos a ideia de individualidade para dizer que ninguém pode saber
melhor sobre 0 que um paciente precisa do que o médico que o assiste, ainda que inexista
estudo a respaldar a sua atuacdo e ainda que o médico saiba, na verdade, apenas sobre a
doenca, e ndo sobre o paciente. Além disso, ndo é possivel considerar que receituarios
médicos que apenas indicam de forma superficial que determinado tratamento é
indispensavel, sem que se conhe¢a qualquer informacdo ou especificidade do paciente
envolvido, seja uma forma de reconhecer a individualidade de cada paciente.

Segundo Bobbio,

uma das queixas mais frequentes dos pacientes, especialmente no campo da
oncologia, é que eles se sentem inseridos em um protocolo preestabelecido, sabe-se
Ia onde e por quem, que anula suas peculiaridades; sentem-se presos a esquemas
nosolégicos, metodolégicos e terapéuticos abstratos. (BOBBIO, 2016, p. 222)

Os operadores do direito, por outro lado, acreditam que o receituario médico fora dos
protocolos respeita exatamente a individualidade que inexiste no caso concreto, padronizando
as situacdes ao contrario.

Embora se possa afirmar que peculiaridades do individuo eventualmente levam a
conclusbes diferentes daquelas apontadas por protocolos e diretrizes construidas com

observancia a Medicina Baseada em Evidéncias e que a atencdo ao individuo nunca deve ser
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desconsiderada, ndo se pode afirmar que é melhor ao individuo que os resultados da MBE
sejam vistos com desconfianga. N&o se pode esquecer, ademais, que algumas das principais
criticas enfrentadas pelos médicos nos ultimos anos referem-se exatamente a falta de atencao
e tempo ao paciente, ao passo em que também nao se atenta, muitas vezes, a melhor evidéncia
cientifica, tornando injustificaveis as decisdes médicas de ambas as perspectivas.

Para Tonelli, as evidéncias sozinhas ndo definem o rumo de um tratamento — ou da
falta dele — j& que as decisdes devem ser tomadas em conjunto com o paciente. No entanto,
ndo se discute que as evidéncias demonstram a probabilidade de se alcancar determinado

desfecho a partir de uma ou outra conduta:

Evidéncia de estudos clinicos fornecem a informagdo para criar imperativos
hipotéticos, na forma de “Se vocé quer maximizar as chances do desfecho ‘A’, entdo
faga ‘B’. Se as chances do desfecho ‘A’ devem ser maximizadas ndo é uma questdo
empirica: ndo é respondivel por um apelo & evidéncia. Ao contrario, representa uma
guestdo normativa (ética). Na pratica da medicina, a questdo sobre maximizar as
chances de um desfecho determinado ndo podem ser feitas sem conhecimento
especifico e detalhado do individuo. E necessario entender os objetivos, valores, e
preferéncias do paciente individual para qualquer determinacdo sobre qual
intervencdo médica deve ser oferecida. A distancia entre pesquisa e pratica, entéo,
ndo é apenas epistemoldgica, mas também ética. (TONELLI, 1998, p. 1236)105

Portanto, ao contrario do que muitos operadores do Direito costumam acreditar, a
atencdo ao paciente ndo significa que a melhor evidéncia cientifica disponivel pode ou nao se
aplicar aquele caso — embora isso, excepcionalmente, possa acontecer, dentro dos limites de
imprecisdo da Medicina. Trata-se, antes, de manter a importancia da relacdo médico-paciente
e de entender os desejos do paciente, para, ai sim, verificar o que a melhor evidéncia diz a
respeito do desfecho desejado.

Nos casos, como dito, excepcionais, em que se pretende uma medida contréria a
Medicina Baseada em Evidéncias em razédo de peculiaridade do paciente, isso, naturalmente,
precisa constar no relatério médico. Este, no entanto, além de raramente esclarecer o desfecho
esperado pelo paciente, quase nunca explica por que haveria razdo para acreditar,

fundamentadamente, que o caso do paciente escaparia as evidéncias — ndo bastando uma

1% Evidence from clinical trials provides the information to create hypothetical imperatives, in the form of “If
you want to maximize the chances of outcome ‘A’ then do ‘B’”. Whether the chances of outcome A’ should
be maximized is not an empirical question; it is not answerable by an appeal to evidence. Rather, it represents
a normative (ethical) question. In the practice of medicine, the question of whether to maximize the chances
of a particular outcome cannot be made without specific and detailed knowledge of the individual.
Understanding the goals, values, and preferences of the individual patient are necessary to any determination
about what medical intervention should be offered. The gap between research and practice, then, is not only
an epistemologic but also an ethical gap.
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crenga pessoal para que algo apenas possivel justifique o afastamento daquilo que é provéavel.
Faltando fundamentacdo ao relatdrio, falta a decisdo que nele se embasa.

6.2.4 O consentimento informado e esclarecido e a importancia da comunicacao

Dentro deste contexto, o que acaba por se tutelar €, no lugar de saude, a esperanga
depositada em terapias futeis, especialmente do ponto de vista dos objetivos desejados, cujo
conhecimento exige uma comunica¢do com 0 paciente que, com frequéncia, ndo ocorre,
impedindo-o de compreender a finalidade do tratamento pretendido.

Consoante Pereira, “o fim principal do dever de esclarecimento é permitir que o
paciente faca conscientemente a sua opcao, com responsabilidade prépria face a intervencao,
conhecendo os seus custos € consequéncias, bem como os seus riscos” (PEREIRA, 2012b, p.
354).

Nos termos do artigo 22 do Codigo de Etica Médica, “é vedado ao médico deixar de
obter consentimento do paciente ou de seu representante legal apds esclarecé-lo sobre o
procedimento a ser realizado, salvo em caso de risco iminente de morte” (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 2018).

Embora a assinatura do termo seja indicada como obrigacdo ética, nota-se que a
propria Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica recomenda “que os oncologistas clinicos
orientem todos 0s seus pacientes a ler atentamente e assinar o termo de consentimento
esclarecido antes de indicar um tratamento de cancer ou de realizar algum procedimento
durante o acompanhamento médico” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE ONCOLOGIA

CLINICA, 2018). No termo sugerido, o paciente reconhece ter recebido

todas as explicacbes necessarias, em linguagem clara e acessivel, quanto a(s)
patologia(s), riscos, tratamento proposto, seus riscos, beneficios, efeitos colaterais,
progndstico, alternativas de tratamento, bem como fui informado(a) sobre os riscos
e/ou beneficios de ndo ser tomada nenhuma atitude terapéutica diante da natureza
da(s) enfermidade(s) diagnosticada(s). (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
ONCOLOGIA CLINICA, 2018)

E possivel sugerir que na maior parte dos processos judiciais, o documento néo é
sequer apresentado — desconhece-se pesquisa empirica neste sentido, mas, conforme apuragao
junto a advogados da Unido que atuam na area da saude em todos os Estados da Federacao,
verificou-se que raramente o termo de consentimento é juntado aos autos (ANEXO VI). E

possivel sugerir, ainda, que o documento em questdo muitas vezes é assinado como mera


https://www.sboc.org.br/termo-de-consentimento
https://www.sboc.org.br/termo-de-consentimento
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formalidade, ou seja, sem que aspectos essenciais para a correta informacdo do paciente sejam
efetivamente comunicados'®.

Segundo Stancioli, a qualidade da informacdo é tdo importante quanto seu conteddo,
exigindo a condicdo do consentimento informado uma decisdo verdadeiramente autbnoma
(STANCIOLI apud TEIXEIRA; RODRIGUES, 2017, p. 368). Além disso, para Pereira,
quanto mais grave a doenca, mais rigorosa deve ser a informacao prestada. Assim, ainda que
“se utilize a psicologia” para o desempenho deste mister, isso ndo pode significar a
minimizacao da realidade e, consequentemente, do direito a autodeterminacdo do paciente
(PEREIRA, 2012b, p. 380).

O dever de informar, realmente, inclui-se “no dever de tratar o paciente como sujeito —
e ndo como objeto — respeitando-o como tal, dando-lhe atenc¢éo e cuidado compativeis com a
sua condicdo de ser humano, com toda a sua bagagem biografica” (TEIXEIRA,
RODRIGUES, 2017, p. 369).

Para Engelhardt, no entanto, o objetivo do consentimento livre e informado ndo é
obrigar os pacientes a serem autbnomos, mas oportunizar o exercicio de sua autonomia na
decisdo sobre o tratamento médico, razdo pela qual o direito de ser informado nédo implicaria
uma obrigacdo de ser informado, nem criaria uma obrigacdo absoluta de informagdo ao
médico (ENGELHARDT, 2008, p. 386). Esse entendimento, embora reflita um aspecto
importante da autonomia do individuo, relativiza ndo apenas o dever de informar, como a sua
absoluta imprescindibilidade para que tratamentos possiveis ndo sejam vistos como
necessarios, especialmente quando os estudos demonstram que o conhecimento dos pacientes
acerca de um prognostico terminal estd associado de forma significativa as escolhas de
tratamentos adequadas dos pacientes (GORDON; DAUGHERTY, 2003, p. 143).

No Cddigo de Etica Médica brasileiro que entrara em vigor a partir de abril de 2019,

esta previsto nos artigos 31 a 34:

Capitulo V
RELACAO COM PACIENTES E FAMILIARES

E vedado ao médico:
Art. 31. Desrespeitar o direito do paciente ou de seu representante legal de decidir

livremente sobre a execucédo de praticas diagndsticas ou terapéuticas, salvo em caso
de iminente risco de morte.

106 Conferir Anexos | e 111 desta tese.
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Art. 32. Deixar de usar todos os meios disponiveis de promocdo de salde e de
prevengdo, diagndstico e tratamento de doencas, cientificamente reconhecidos e a
seu alcance, em favor do paciente.

Art. 33. Deixar de atender paciente que procure seus cuidados profissionais em
casos de urgéncia ou emergéncia, quando ndo houver outro médico ou servico
médico em condicdes de fazé-lo.

Art. 34. Deixar de informar ao paciente o diagndstico, o0 prognostico, 0s riscos e 0s
objetivos do tratamento, salvo quando a comunicacdo direta possa lhe provocar
dano, devendo, neste caso, fazer a comunicacdo a seu representante legal.
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2018)'%’

Martin afirma que, no Codigo de 1945, o simples fato de perturbar o doente ja era
considerado prejudicial, nos termos do artigo 3°, 1, d, que previa, como dever do médico,
“evitar, em seus atos, gestos e palavras, tudo que possa atuar desfavoravelmente no &nimo do
doente, deprimi-lo ou alarma-lo sem necessidade” (MARTIN, 1993, p. 242). Embora o
dispositivo tenha sido abandonado j& desde 1953, permanece a ddvida sobre o significado
objetivo de “provocar dano”.

Para Aguiar Jr., com base em Chammard e Monzein, em caso de progndstico grave, é
necessario conciliar o dever de informar com a necessidade de manter a esperanca do paciente
(AGUIAR JUNIOR, 2017, p. 346). Apesar disso, 0 autor lembra que, nos termos da
Declaracdo dos Direitos dos Pacientes da Organizacdo Mundial de Salde, os pacientes tém
direito de ser totalmente informados sobre seu diagndstico e estado de saude e das
possibilidades terapéuticas, incluidos os efeitos da auséncia de tratamento (AGUIAR
JUNIOR, 2017, p. 347).

Ao questionar se a informacdo pode ser transmitida sem destruir toda a esperanca,
Wanzer et al acreditam que os pacientes com mau progndéstico ou terminais devem saber a
verdade. Para os autores, ndo € justificavel a decisdo de ndo contar a verdade ao paciente em
razdo do medo de sua inabilidade de lidar com a informacdo. Além disso, a ansiedade de lidar
com o desconhecido pode ser muito pior do que de lidar com a verdade, ainda que tragica,
colocando o paciente em isolamento (WANZER et al, 2016, p. 956). Assim, Wanzer et al

defendem que

quando o progndstico é ruim, o médico deve ajudar o paciente terminal a entender e
lidar com o prognéstico e as alternativas de tratamento sem destruir toda a
esperanca. Isso pode ser feito reassegurando-se ao paciente que este ndo serd

97 Embora 0 novo Cédigo de Etica Médica entre em vigor apenas em abril de 2019 (Resolugdo CFM n.° 2.217,
publicada no Diario Oficial da Unido em 1° de novembro de 2018), tendo em vista que houve pouca ou
nenhuma alteracdo nos dispositivos mencionados nesta tese, ndo foram transcritos os textos do Cddigo de
2009, em vigor a partir de 2010.
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abandonado e enfatizando as medidas positivas que podem ser usadas para suporte.
(WANZER et al, 2016, p. 956)*®

Importante registrar que, nos termos do Enunciado 403 da V Jornada do Direito Civil,

O direito a inviolabilidade de consciéncia e de crenca, previsto no art. 5°, VI, da
Constituicdo Federal, aplica-se também a pessoa que se nega a tratamento médico,
inclusive transfusdo de sangue, com ou sem risco de morte, em razdo de tratamento
ou da falta dele, desde que observados os seguintes critérios: a) capacidade civil
plena, excluido o suprimento pelo representante ou assistente; b) manifestacdo de
vontade livre, consciente e informada; ¢) oposicdo que diga respeito exclusivamente
a propria pessoa do declarante. (BRASIL, 2012)

Verifica-se, assim, uma interpretacdo conforme a Constituicdo do artigo 15 do Codigo
Civil, segundo o qual “ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida, a
tratamento médico ou a intervencao cirurgica”.

Independentemente da visdo sobre os limites da informagdo necesséria ao
consentimento verdadeiramente informado, o contexto apresentado demonstra que pacientes
com doencas que ameacam a vida precisam de medicos com excelentes habilidades de
comunicacdo, os quais dificilmente sdo encontrados (BACK, 2017, p. 453). Essas habilidades
ndo sdo um acaso da vida médica, que alguns podem ter e outros ndo, como se fosse uma
espécie de aptiddo musical. Trata-se de aspecto essencial da oncologia, que pode interferir
mais na vida dos pacientes que a propria decisdo de tratar ou ndo tratar e, por isso, exige
estudo apropriado, inclusdo na grade curricular e formacéo especifica.

Conforme Murray et al, “existem muitos guias bem validados para ajudar médicos a
explorar o entendimento das pessoas, compartilhar informagdo individualizada, reagir a
emocdes e reconhecer perdas de modo que os cuidados sejam adaptados as necessidades e
prioridades de cada pessoa”'®. Os autores registram que explicar as incertezas inerentes &
doenca que limita a vida ndo é o mesmo que dar mas noticias e que isso requer discussdes
continuas sobre o que pode acontecer e sobre o que pode ajudar (MURRAY et al, 2017).

No entanto, como demonstram Barclay e Maher, os médicos frequentemente preferem
aguardar os pacientes abordar assuntos sobre o fim da vida, ao passo que 0Ss pacientes

frequentemente esperam que o médico o faga. Por isso, as conversas acabam sendo adiadas

1% \When the prognosis is bad, the physician must help the terminally ill patient understand and deal with the
prognosis and alternatives for treatment without destroying all hope. This can be done by reassuring the
patient that he or she will not be abandoned and by emphasizing the positive measures that can be used for
support.

° There are many well validated guides to help clinicians to explore people’s understanding, share
individualised information, respond to emotions, and acknowledge loss so that care is tailored to each
person’s needs and priorities.
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até que a doenca avance cada vez mais, 0 que atrasa o inicio de cuidados paliativos e gera
intervencdes inapropriadas. Os autores explicam que os meédicos se sentem desconfortaveis
com a natureza incerta inerente ao prognéstico e ndo conseguem atender os desejos de
previsdo dos pacientes (BARCLAY; MAHER, 2010). Limitados pela deficiéncia de se
expressar, médicos, pacientes e tratamentos futeis alimentam uma esperanca que paira no ar

até que a faléncia do corpo, por si, obrigue a sua expulsao.
6.3 O que é esperanca?

Segundo Kalanithi, a palavra esperanca surgiu na lingua inglesa ha cerca de mil anos,
para denotar uma combinacdo entre confianca e desejo (KALANITHI, 2016, p. 104-105).
Para Nuland, mais que uma palavra abstrata, a esperanca tem um conceito abstrato
(NULAND, 1994, p. 222), podendo seus significados variarem do “mais elevado grau de

»110 3 uma “ao menos ligeira” expectativa’™. No entanto, todas as

justificada expectativa
defini¢bes de esperanca tém algo em comum, no sentido de que “lidam com a expectativa de
um bem que ainda esta por vir, uma percepcdo de uma condicao futura em que um objetivo
desejado sera alcangado” (NULAND, 1994, p. 223).1?

Gabriel Marcel, filésofo francés que escreveu uma obra sobre a metafisica da
esperanca — Homo Viator™™®: Introducéo & Metafisica da Esperanca —, afirma que a esperanca

ndo pode ser reduzida & nocdo de um simples desejo com relagdo a algo que se “espera” que

19 The highest degree of well-founded expectation.

11 At Jeast slight.

112 Deal with the expectation of a good that is yet to be, a perception of a future condition in which a desired
goal will be achieved.

13 Conforme Pieper, o conceito de status viatoris designa a condigio humana de “criaturialidade”
(creaturiliness): “A criaturialidade do homem se revela acima de tudo na diferenca profunda do ser em
relagdo a Deus que expressa o principio fundamental da “analogia do ser”. Essa diferenciagdo do ser consiste
primeiramente no fato de que Deus é aquele que é o ser absoluto, na plenitude do ser cuja esséncia e
existéncia é uma; enquanto o homem ndo é ipso facto sua propria esséncia; sua esséncia é no processo de se
tornar’. Esse se tornar da criatura é especialmente evidente no conceito do status viatoris; no ‘ainda nido’ do
ser do homem no caminho, todo o periodo do ‘se tornar’ (Przywara) ¢ revelado, como em um espelho
concavo, entre as costas de ser e nada”. (The creatureliness of man reveals itself above all in the deep
differentiation of being with regard to God that expresses the fundamental principle of the “analogy of
being”. This differentiation of being consists primarily in the fact that God is he who is absolute being, in the
fullness of whose being essence and existence are one; whereas man is not ipso facto his own essence; his
essence is “in the process of becoming”. This becoming-ness of the creature is especially evident in the
concept of the statuts viatoris; in the “not yet” of man’s being on the way, the whole span of the creature’s
“becoming-ness” (Przywara) is revealed, as in a concave mirror, between the shores of being and
nothingness) (PIEPER, 1997, p. 96). A virtude que corresponde a situagdo humana de “ainda ndo”, de status
viatoris € a esperanga, por meio da qual, mais do que qualquer outra, 0 homem entende que é uma criatura
criada por Deus (PIEPER, 1997, p. 98).



118

aconteca ou realize. A metafisica da Esperanca de Gabriel Marcel ™" — especialmente
relevante diante da consideracdo infrequente da esperanca do ponto de vista filosofico, a
despeito de sua familiaridade na experiéncia humana (WATERWORTH, 2003) — consiste,
conforme E. Silva, “numa atitude interior que, de modo incondicional, move o Ser a resistir
ao desespero, numa consciéncia de si, que ndo sucumbe diante da forca do tempo e das
circunstancias, mas que o leva a reagir positivamente” (SILVA, E., 2014, p. 287).

No epilogo da obra autobiografica do neurocirurgido Paul Kalanithi, interrompida por
sua morte decorrente de um céancer cerebral, sua esposa escreve que o autor “enfrentou cada
estagio da doenca com graca: ndo com bravatas ou uma fé desorientada de que iria ‘superar’
ou ‘vencer’ o cancer, mas com uma autenticidade que lhe permitiu lamentar a perda do futuro
que havia planejado e forjar um novo caminho” (KALANITHI, 2016, p. 161). Pode-se dizer
que seria uma forma marceliana de encarar a esperanca.

Trabalhar com a esperanca no caso do cancer ndo é uma possibilidade; ¢ uma
necessidade. Os pacientes potencialmente curaveis, mesmo com grandes chances de cura,
dificilmente terdo um caminho facil até que ela, eventualmente, seja alcancada. Muitas vezes,
apenas a esperanca, muita esperanca, conseguira leva-los até o final de um tratamento dificil,
e sua auséncia possivelmente subtrairia a chance de cura ou sobrevida longa.

Mas aceitar passar por sofrimentos enormes para alcancar um éxito muito desejado é
completamente diferente de aceita-los por algum eventual e controverso beneficio. Algo com
chance de dez por cento de acontecer pode ser considerado improvavel e pode-se dizer que a
expectativa sobre seu acontecimento €, portanto, negativa. Mas ainda assim ndo se trata de
mera esperanga.

E até intuitivo que pessoas que aceitardo grandes sofrimentos em busca de uma cura
improvavel, mas possivel, ndo aceitardo o0 mesmo se a cura ndo for possivel. Ha estudos que
demonstram que “pacientes com cancer avangado aceitariam tratamentos toxicos por até
mesmo 1% de chance de cura, mas ndo aceitariam 0 mesmo tratamento por um aumento
substancial na expectativa de vida sem a cura” (WEEKS et al, 2012, p. 10).**°

Hernandez explica que, no contexto de um existencialismo holistico, Marcel quer

demonstrar um processo por meio do qual a esperanga pode ser obtida apesar da dor

114 Considera-se, a este respeito, que o tratamento do filsofo ao assunto ndo é substancialmente afetado por sua
vertente religiosa, ou seja, que ndo é necessario render-se ao catolicismo para reconhecer a relevancia de seu
tratamento moral a esperanca, mesmo porque Marcel ndo acredita ser possivel atribuir significado ao
sofrimento (HERNANDEZ, 2011, p. 69), o qual, na verdade, abortaria os fins morais de uma pessoa
(HERNANDEZ, 2011, p. 74).

115 patients with advanced cancer would accept toxic treatment for even a 1% chance of cure but would be
unwilling to accept the same treatment for a substantial increase in life expectancy without cure.


https://philpapers.org/s/Jayne%20M.%20Waterworth
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devastadora, do sofrimento e dos sentimentos de abandono (HERNANDEZ, 2011, p. 3). No
entanto, para a autora, a esperanca em Marcel ndo é uma ilusdo vaga, mas, ao contrario, um
conceito pragmatico que envolve o tipo de limitacdo ao que pode realmente ser realizado.
Portanto, a “esperanca precisa ter realidade como seu objeto, ja que seu objetivo € a criagao
de possibilidades para a pessoa” (HERNANDEZ, 2011, p. 60).**® Conforme Marcel, “desde
que eu torne condicional a minha esperanca, eu mesmo coloco limites ao processo pelo qual
eu poderia triunfar sobre todas as sucessivas decepcoes” (MARCEL, 1962, p. 46).117

Pode-se, todavia, distinguir entre dois tipos de esperanca em Marcel: a esperanca
ordinaria expressaria 0 desejo por um evento futuro que se quer, mas sobre o qual o agente
tem pouco a interferir e, portanto, “¢ insistente em desfechos imaginados” (HERNANDEZ,
2011, p. 61).118A esperanca “cheia”, ao contrario, teria o sentido pragmatico exposto acima.

Conforme Hernandez,

Apenas desejar sempre tem como seu objeto um desfecho que é independente da
capacidade do agente, e é frequentemente confundido com esperanga. (“Eu espero
ganhar na loteria”; “Eu espero que os Cubs quebrem a maldigdo”; “Eu espero que a
I-10 ndo esteja tomada pelo transito.”) Esperanga ¢ diferente de apenas desejar,
porque a situacdo pela qual se espera € uma que pode ser influenciada pela agéo do
individuo. Em casos de mero desejo, as chances de a situacéo pela qual se espera vir
a acontecer ndo aumentam ou diminuem pelas acfes da pessoa que deseja, mas na
esperanga verdadeira, o agente tem um papel no desfecho da situacdo.
(HERNANDEZ, 2011, p. 61)'*°

No sentido cheio, portanto, a esperanca ndo seria uma vontade injustificada e
independente de algo improvavel e submetido ao acaso, mas sim um propulsor de atitudes
ligado a objetivos reais. Ndo se trata de calcular as possibilidades, mas de cria-las em um
sentido ativo (HERNANDEZ, 2011, p. 67). Conforme Marcel, mediante a esperanga, “eu nao
crio no sentido estrito da palavra, mas eu apelo a existéncia de um certo poder criativo no
mundo, ou melhor, aos efetivos recursos a disposi¢ao desse poder criativo” (MARCEL, 1962,

p. 52).1%

18 Hope must have reality as its object, since the goal of hope is the creation of possibilities for the person.

17 As | make my hope conditional | myself put up limits to the process by which | could triumph over all
successive disappointments.

18 |5 insistent on imagined outcomes.

119 Mere wishing always has as its object confused with hope. (“I hope I win the lottery”; “I hope the Cubs break
the curse”; “I hope 1-10 isn’t backed up with traffic.””) Hope is distinct from mere wishing because the hoped-
for situation is one that can be influenced by the individual’s action. In cases of mere wishing, the chances of
the hoped-for situation coming to fruition are neither increased nor decreased by the wishful person’s actions,
but in true hope, the agent has a role in the outcome of the situation.

1201 do not create in the strict sense of the word, but | appeal to the existence of a certain creative power in the
world, or rather to the actual resources at the disposal of this creative power.
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Por isso, segundo Hernandez (2011), apenas a esperanga no segundo sentido, focada
na genuina transformacdo, pode tirar o individuo da dor, porque, ao contrério de eliminar,
incorpora o desespero ao supera-lo. A esperanca absoluta — inseparavel de uma fé que
transcende as condicGes de possibilidade concreta —, por sua vez, poderia ser identificada com
0 préprio desespero (MARCEL, 1962, p. 47).

Segundo Marcel, ¢ missdo da esperanga responder a um sinal de sofrimento
(MARCEL, 1962, p. 31). O desespero ¢ “o choque sentido pela mente quando encontra com
um ‘ndo ha mais’ (MARCEL apud HERNANDEZ, 2011, p. 10)*?', um sentimento de que
ndo ha saida para a situagcdo em que se encontra o individuo, que se descobre, entdo, incapaz
de estabelecer qualquer tipo de relacdo que o permita transcender sua dor e vivenciar uma
experiéncia de cura (HERNANDEZ, 2011, p. 10).

A esperanca em seu sentido cheio permite, pois, que o individuo escolha seguir em
frente, a despeito do desespero (HERNANDEZ, p. 2011, p. 69). No entanto, Marcel néo
contrapde a esperanca ao desespero, jA que este, ou 0 medo, podem ser superados
(HERNANDEZ, 2011, p. 60). A desesperanca para o filésofo corresponde, antes, a um estado
de desanimo, uma entrega — ou desisténcia (HERNANDEZ, 2011, p. 10/62) — a impedir a
avaliagdo das opgdes pragmaticas existentes. Segundo Hernandez, a verdade “é que ndo pode
haver esperanca estritamente falando exceto quando a tentagéo ao desespero existe. Esperanca
¢ o ato pelo qual a tentagdo é ativa ou vitoriosamente superada” (MARCEL apud
HERNANDEZ, 2011, p. 62).

A forma de fazer isso, segundo Marcel, € ndo se voltar para si mesmo, mas, ao
contrario, contar com a receptividade da comunidade para as necessidades (HERNANDEZ,
2011, p. 64). Conforme Hernandez, para Marcel, as necessidades mais profundas e basicas da
humanidade sdo comuns a todas as pessoas (HERNANDEZ, 2011, p. 2) — todos enfrentamos
o colapso moral cuja fonte é a duvida acerca das razGes e o significado de viver
(HERNANDEZ, 2011, p. 95).

Se, para Spinoza, “a esperanca nada mais ¢ do que uma alegria instavel, surgida da
imagem de uma coisa futura ou passada de cuja realizagdo temos davida”, contraposta ao
medo, que “¢ uma tristeza instavel, surgida igualmente da imagem de uma coisa duvidosa”
(SPINOZA, 2009, proposicdo 18, escdlio 2), para Marcel, a esperanca € uma verdadeira
virtude. Assim, considerando que toda virtude é a particularizacdo de determinada forca

interior, viver em esperancga € a manutencdo da fé no momento de escuriddo. Marcel afirma

2L The shock felt by the mind when it meets with “There is no more”.
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que isso pode ser praticado apenas em uma CO-cooperacdo, “cujo principio permanecera
sempre um mistério, entre a boa vontade que é afinal a Unica contribuicdo positiva de que
somos capazes e certos estimulos cujo centro permanece além de nosso alcance” (MARCEL,
1962, p. 63).1%

Segundo Pieper'?*, no entanto, a descricdo da esperanca como virtude s6 ocorre a um
filésofo se ele for, também, um tedlogo cristdo. Para o autor, citando Tomas de Aquino, a
esperanga se torna uma virtude ao se tornar uma virtude teologica (PIEPER, 1997, p. 99), que
ordena duas virtudes em particular, a magnanimidade e a humildade (PIEPER, 1997, p. 101).
Conforme Tomas e Aristoteles, a primeira “decide em favor do que é, em dado momento, a
melhor possibilidade da potencialidade humana de ser” (PIEPER, 1997, p. 101)**. J4 a
humildade refere-se a aceitacdo da distancia entre criador e criatura e, portanto, a aceitacdo da
realidade de sua natureza (PIEPER, 1997, p. 102), o que distancia possibilidades concretas
disponiveis ao homem daquilo que ele ndo podera reputar sendo a milagres.

Para Marcel, a esperanga se traduz, essencialmente, como a disponibilidade de uma
alma que entrou intimamente o bastante na experiéncia da comunhdo para realizar o ato
transcendente de estabelecer a regeneracdo vital da qual essa experiéncia proporciona o
compromisso e os primeiros frutos (MARCEL 1962, p. 67).

Deste modo, a verdadeira esperanca ajuda o individuo a ser moral e, assim,
proporciona um caminho para ver novas possibilidades que podem ser libertadoras,
especialmente libertadoras do desespero (HERNANDEZ, 2011, p. 57). Conforme Hernandez,
“a vida de esperanga, a vida moral, sera a que procura exercer controle livremente sobre o que
pode ser controlado e reconhecer que ha partes da vida que estdo acima de qualquer
controle™?. O agente é, neste sentido, fonte de progresso da prépria vida (HERNANDEZ,
2011, p. 67).

Segundo Marcel, a aceitacdo pode significar manter-se firme, preservando sua

integridade:

Porgue eu estou condenado a nunca me recuperar desta doenga, ou a ndo sair desta
prisdo, eu ndo pretendo desistir, eu ndo consinto, a partir deste momento, em ser a
criatura indtil que minha doenga ou meu cativeiro podem finalmente fazer de mim.

122 Whose principle will always remain a mystery, between the goodwill which is after all the only positive
contribution of which we are capable and certain promptings whose centre remains beyond our reach.

12 Embora as consideracdes de Pieper auxiliem na compreenso da ideia de esperanca em um sentido cheio ou
pragmatico, a obra do autor dificilmente permitiria algar a esperanca da condicdo de uma das virtudes
teoldgicas a natureza de “direito”.

124 Decides in favor of what is, at any given moment, the greater possibility of the human potentiality for being.

125 The life of hope, the moral life, is going to be one that seeks to freely exercise control over what she can
control and to recognize that there are parts of life that are beyond her control.
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Eu contrariarei o fascinio que a ideia desta criatura pode ter sobre mim com a firme
determinagdo de permanecer o que eu sou. Pode ser que, ao aceitar o destino
inevitavel que eu me recuso com toda minha forca a antecipar, eu encontre uma
forma de consolidacdo interna, de provar minha realidade para mim mesmo, e ao
mesmo tempo me elevarei acima deste fatum perante o qual eu nunca me permiti
fechar os olhos. (MARCEL, 1962, p. 38)*%

A partir da compreensdo de que nem tudo esta perdido ainda que nédo haja cura — ou
chance de vida longa —, € mais do que provavel que a atitude interior sobre a recuperacéo ou
nédo recuperacdo se altere radicalmente, recuperando-se, assim, a liberdade (MARCEL, 1962,
p. 46). Nao haverd, pois, sofrimento relativo a se esta ou ndo fazendo todo o possivel para que
a cura seja alcancada, ja que ja se aceitou que ela ndo é um objeto possivel.

Conforme Pieper, a esperanga diz que “vai ficar tudo bem” — para a humanidade, para
noés, para mim; enquanto o desespero diz que “ndo vai ficar tudo bem”. Tanto o que tem
esperanca quando o que se desespera escolhem essas atitudes por sua vontade e as deixam
determinar sua conduta (PIEPER, 1997, p. 114).

O agir moral com base na esperanca se traduz, entdo, em uma atuacdo pragmatica
influente em um desfecho possivel e, portanto, dependente do conhecimento das chances

efetivas a partir de cada conduta.

6.3.1 O desejo travestido de esperanca

Considerando-se que as informacgdes sejam prestadas ao paciente com honestidade, a
analise da esperanca aqui realizada pde em xeque a possibilidade do agir verdadeiramente
esperancoso, ao se aguardar por um desfecho ndo realizdvel em consonancia com as
evidéncias disponiveis. No entanto, a prépria honestidade na informacdo é questionada,
porque,

A licdo mais importante que um jovem médico aprende é 0 aviso de que ele nao
pode admitir jamais que seus pacientes percam a esperanga, mesmo quando € obvio
que estdo morrendo. Implicito neste conselho frequentemente repetido é a inferéncia
de que a fonte de esperanca do paciente é a prdpria esperanca do médico, e nos

126 Because | am condemned never to recover from this illness, or not to come out of this prison | do not mean to
give up, | do not consent, from this very moment, to be the useless creature which my illness or my captivity
may finally make of me; I will counter the fascination which the idea of this creature might have for me with
the firm determination to remain what | am. It may thus come about that by accepting an inevitable destiny
which | refuse with all my strength to anticipate, | will find a way of inward consolidation, of proving my
reality to myself, and at the same time | shall rise infinitely above this fatum to which I have never allowed
myself to shut my eyes.
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recursos que ele determina; entdo, apenas um médico tem o poder de oferecer
esperanca, de conté-la, ou mesmo de levé-la embora. (NULAND, 1994, p. 222)'%

Conforme Nuland'?®, os médicos frequentemente acreditam ser necessario transmitir a
um paciente com cancer a mensagem equivocada de que € possivel que haja meses ou anos de
vida livre de sintomas, por ndo quererem “tirar a esperanca” do paciente. Para o autor, ainda
que realizada com “a melhor das inten¢des”, “0 inferno cuja estrada de acesso € pavimentada
com essas boas intengdes se torna muitas vezes o inferno de sofrimento por meio do qual uma
pessoa enganada precisa passar antes de sucumbir a morte inevitavel” (NULAND, 1994, p.
223).#

Desprezando essa realidade, o médico, no lugar de buscar caminhos para ajudar seu
paciente a enfrentar a realidade de que a vida esta chegando ao fim, nega a presenca constante
da morte, adotando “atitudes médicas” (NULAND, 1994, p. 224).*° Além da impossibilidade
de compreensdo correta do paciente sobre suas chances — e consequentemente sobre a
efetividade da interferéncia de seu agir no desfecho — em razdo dessa postura, nem sempre
consciente, do médico, estudos vém demonstrando que, ao investir em tratamentos “ativos”,
as pessoas nao acreditam em suas poucas ou nenhuma chance. As pessoas que optam por
tratamentos que apenas podem prolongar — um pouco — a vida, muitas vezes a custo de grande
sofrimento e pouco ou nenhum acréscimo de vida til, ndo estdo, conforme Gawande,
“pensando em alguns poucos meses a mais. Estdo pensando em anos. Acham que estdo
conseguindo pelo menos aquela chance de bilhete de loteria de que sua doenca possa nao ser
mais um problema” (GAWANDE, 2015, p. 166).

Embora seja dificil localizar a fonte da esperanca absoluta, é possivel afirmar que
decorre muito mais do instinto primitivo humano de sobrevivéncia explicitado na vontade do
paciente de melhorar, do que dos aspectos faticos relativos a provavel beneficéncia advinda
de tratamentos. E, ainda que o universo de razBes morais ndo seja necessariamente
encampado pelo Direito, a garantia do direito a satde em geral tem como corolario l6gico o

direito ao alivio da dor, 0 que, no entanto, ndo apenas ndo significa tratamento, como, muitas

127" A young doctor learns no more important lesson than the admonition that he must never allow his patients to

lose hope, even when they are obviously dying. Implicit in that oft-repeated counsel is the inference that a

patient’s source of hope is the doctor’s himself, and the resources he commands; thus, only a doctor has the

power to offer hope, to withhold it, or even to take it away.

Quando da apresentacdo do projeto do presente trabalho, ainda ndo se conhecia a obra How we die, do

médico-cirurgido Sherwin B. Nuland. Desta forma, a presenca de um capitulo intitulado Hope and The

Cancer Patient apareceu com uma grata surpresa que acabou se demonstrando muito importante ao contetdo

desta tese.

29 The hell whose access road is paved with those good intentions becomes too often the hell of suffering
through which a misled person must pass before he succumbs to inevitable death.

130 Medical “doing something?.

128



124

vezes, pode significar a auséncia de tratamento. Mas o Direito, muitas vezes, ndo consegue
compreender salde fora de tratamento e credita a Medicina possibilidades que ela (a0 menos
ainda) ndo tem.

Além disso, Gawande lembra que “em todos os lugares, ha médicos mais do que

dispostos a oferecer falsas esperangas” (GAWANDE, 2015, p. 182). Segundo Bobbio,

Nos, médicos, estamos acostumados a propor procedimentos de risco, terapias que
provocam dores e sofrimentos, intervengBes cirdrgicas com éxito incerto,
tratamentos a sem adotados para o resto da vida. O que mais nos angustia é ter de
desistir do tratamento, admitir a ineficacia de um medicamento (e, portanto, nossa
prépria derrota) e conscientizar-nos de que nao se pode fazer mais nada por aquele
individuo confiado aos nossos cuidados. Nao somos capazes disso. Escudados por
uma tecnologia médica que fez enormes progressos, convencemo-nos de que ha
sempre uma solugdo “extrema” e, por isso, absorvemos o imperativo de prolongar a
vida a todo custo. N&o estamos preparados nem acostumados a interromper a
maquina inexordvel que deve derrotar o mal e a morte. Parece que a rendi¢do por
abandono machuca mais quando o coquetel de medicamentos, o desfibrilador ou o
bisturi se tornam armas insignificantes do que a derrota em campo, apos ter lutado
heroicamente. (BOBBIO, 2016, p. 218)

Conforme Callahan, embora a maioria das pessoas possa concordar com o principio de
que o tratamento deve ser interrompido quando nao é mais benéfico, quase todos escolheriam
mais tratamento mediante a promessa de “algum”, indeterminado, sucesso (CALLAHAN,
1990, p. 227).

A esperanca chamada ordindria ou absoluta acaba, assim, ocupando um papel
determinante na decisdo de tratar em que se sacrifica a qualidade da existéncia do paciente no
presente, através da adocdo de medidas e procedimentos, que, de alguma forma, acredita-se
que poderdo garantir mais tempo de vida — ainda que muito curto e também de baixa
qualidade.

Segundo Gawande,

Esta é uma tragédia moderna, reproduzida milhdes de vezes. Quando ndo ha uma
maneira de saber exatamente quanto tempo ainda tempos — e enquanto imaginamos
ter muito mais tempo do que temos de fato — nosso impulso é lutar, morrer com
medicamentos de quimioterapia em nossas veias, um tubo em nossas gargantas ou
suturas recém-feitas na pele. Mal parecemos registrar o fato de que podemos estar
encurtando ou piorando o tempo que nos resta. Imaginamos que podemos esperar
até que os médicos nos digam que ndao ha mais nada a ser feito. No entanto,
raramente ndo hd mais nada que os médicos possam fazer. Podem ministrar
medicamentos de eficacia desconhecida, operar para tentar remover parte do tumor,
inserir um tubo de alimentacdo se a pessoa ndo puder comer: sempre ha alguma
coisa. (GAWANDE, 2015, p. 163)
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Neste contexto, Callahan lembra que é o proprio sucesso da Medicina que aumenta as
nossas expectativas acima dos limites do possivel, transformando a esperanga em um
ambicioso projeto fadado ao fracasso (CALLAHAN, 1990, p. 169/170). Ao fim do caminho,
a esperanca de melhora permanente inevitavelmente sera abandonada. Mas até 14, quantas

horas, dias, semanas foram dedicadas a doenca, e ndo a salde ou a vida?
6.4 Existe direito a esperanca?

A esperanca abordada neste trabalho tem uma referéncia propria, em que se discute se,
quando afastada a possibilidade de se falar em consagracdo de salde para pacientes sem
perspectiva cientifica de cura ou melhora de longo prazo a partir de tratamentos que nédo
promovem o que se espera deles, pode-se considerar que a esperanca dessa mesma melhora
de longo prazo ou cura os torna titulares de algum direito. Trata-se de conceito semelhante ao
utilizado por Kovécs, quando afirma que “¢ muito angustiante para um paciente que aqueles
gue estdo a sua volta desistam dele como pessoa que tem esperanca (mesmo que seja minima)
de poder sobreviver ou realizar seus projetos. Neste caso, € como se 0 condenassem a morte
pelo desinvestimento afetivo” (KOVACS, 2004, p. 282, sem grifos no original).

Esta delimitacdo € importante, ja que o uso da palavra esperanga, ainda que no mesmo
contexto, nem sempre tem conotagdo semelhante. Muitas vezes, refere-se a sentimentos
imprecisos, como quando Groopman afirma que “hd um momento em que o inevitavel precisa
ser aceito, mas este passo ndo precisa extinguir a esperanga” (GROOPMAN, 2004, p. 144)H,
que pode permanecer a despeito da aceitacdo da mortalidade e da morte como parte natural e
inescapavel da vida (GROOPMAN, 2004, p. 24), ou quando Nuland diz que “a esperanga
ainda pode existir mesmo quando a salvagéo é impossivel (NULAND, 1994, p. 241).1%?

O conceito de esperanca apresentado por Marcel, como visto anteriormente, é
adequado a discussdo sobre um eventual direito dele decorrente. Partindo-se da ideia de
esperanca em sentido ordinario, pode-se afastar eventual direito dela decorrente, por traduzir-
se em desejo infundado. Além disso, em ambos 0s sentidos, a tutela juridica é afastada,
porque, segundo Marcel, a presuncdo de que a esperanca torna quem a tem credor de algo — e

consequentemente, torna alguém devedor de determinado acordo — é definitivamente alheia a

31 There is a time when the inevitable must be accepted, but this step need not extinguish hope.
132 Hope can still exist even when rescue is impossible.
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esperanga, “que nunca estipula a realizacdo de um determinado contrato (que €, por estranho

que pareca, um contrato sempre estritamente unilateral)”**. Em sintese:

“Esperar” torna-se “esperar de”, e depois “dever a mim”, ou seja “contar com” e
finalmente “reivindicar” ou “exigir”. As dificuldades perpetuamente recorrentes que
uma filosofia da esperanca encontra sdo em grande parte devidas ao fato de que nés
temos uma tendéncia a substituir uma relacdo inicial, que é a0 mesmo tempo pura e
misteriosa, por relacionamentos subsequentes, sem divida mais inteligiveis, mas ao
mesmo tempo cada vez mais deficientes em relagcdo ao seu conteido ontologico.
(MARCEL, 1962, p. 56)"*

Para Marcel, este é possivelmente 0 ponto em que a esperanga, notadamente em

sentido cheio, mostra sua originalidade e sua suprema dignidade, “ao jamais reivindicar algo

ou insistir em seus direitos”™**. Marcel considera que associar a esperanca a uma relagao

contratual bilateral seria 0 mesmo que a espera de um favor de outro por mera liberalidade,

exigindo-se algo ndo como obrigacdo, mas como graca, 0 que é, naturalmente, um intrinseco

paradoxo (MARCEL, 1962, p. 55). Em sintese, a associacdo contratual a esperanca nao

permite que se continue falando em esperanca.

Marcel acrescenta, ainda, que

Para ser justo, deve-se notar, todavia, que a democracia, considerada ndo em seus
principios, mas em suas efetivas realizagdes, ajudou da maneira mais perigosa a
encorajar a reivindicagdo em todos os seus aspectos, da exigéncia por direitos — e de
fato trazer um espirito mercenario para todas as relacBes humanas. [...] Cada
individuo reivindica desde o inicio desfrutar da mesma consideracdo e das mesmas
vantagens que o0 seu préximo; e, de fato, seu respeito pessoal tende a se resolver em
uma atitude que ndo é apenas defensiva, mas sempre reivindicando direitos de
outros. Assim, ele considera abaixo de sua dignidade fazer qualquer coisa que seja
por nada. (MARCEL, 1962, p. 56)*%

Com base na filosofia de Marcel, portanto, a esperanca ndo poderia obrigar quem quer

que fosse a adogdo de medidas positivas no sentido de efetiva-Ila.
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Which never stipulates the carrying out of a certain contract (which is, strangely enough, always a strictly
one-sided contract).

To hope “in” becomes “to expect from” then “to have due to me”, that is to say “to count on” and finally “to
claim” or “to demand”. The perpetually recurring difficulties which a philosophy of hope encounters are for
the most part due to the fact that we have a tendency to substitute for an initial relationship, which is both
pure and mysterious, subsequent relationships no doubt more intelligible, but at the same time more and
more deficient as regards their ontological content.

Claiming anything or insisting upon its rights.

To be quite fair it must however be noted that democracy, considered not in its principles but in its actual
achievements, has helped in the most baleful manner to encourage claiming in all its aspects, the demanding
of rights — and indeed to bring a mercenary spirit into all human relationships. [...] Each individual claims
from the start to enjoy the same consideration and the same advantages as his neighbor; and, in fact, his self-
respect tends to resolve itself into an attitude which is not only defensive but ever claiming rights from
others. Thus he considers it beneath his dignity to do anything whatever for nothing.
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Poder-se-ia pensar, no entanto, na obrigagdo negativa no sentido de abstencdo de
medidas que a impedissem, especialmente o Estado. A adocéo da filosofia marceliana neste
ponto ndo seria suficiente, portanto, a negar a existéncia do direito a esperanca, mas seria
suficiente para que ele fosse considerado um direito apenas e definitivamente negativo.

Outro aspecto da filosofia da esperanca de Marcel, no entanto, exigiria questionar a
propria possibilidade de se considerar a esperanca, em qualquer de seus sentidos, como
direito, mesmo que em um sentido negativo. Para Marcel, a esperanca ndo pode ser
considerada de fora, pois, neste caso, entra-se em um universo ao qual ela ndo pertence
(MARCELL, 1962, p. 66) — e, portanto, ndo se trata da esperanca. Marcel afirma que o que a
esperanca confere € a simples afirmacdo de um objeto e que isso estd além do alcance da
critica objetiva (MARCEL, 1962, p. 66).

Marcel é ainda mais enfatico ao responder a pergunta sobre se é permitido ter

esperanga quando as razdes inexistem ou sdo insuficientes:

Quando trazemos a ideia do direito & esperanca’®’, estamos entrando precisamente
neste mesmo processo de raciocinio por célculos, que, no fundo, significa um
calculo de probabilidades. E como se a esperanca fosse argumentar de certo modo e
como se houvesse a possibilidade de investigar a validade dos argumentos. Visto
deste ponto de vista, a pergunta é 6bvia. E absurdo afirmar que pode ser legitimo ter
esperanga sem razdes suficientes para a esperanca. Mas devemos repetir uma vez
mais que aqui o significado da palavra esperanga foi completamente distorcido. [...]
O que é absurdo é a prépria idéia de um direito que podemos reconhecer ou
contestar. (MARCEL, 1962, p. 65)*%

Desta forma, a consideracdo da esperanca como direito exigiria reconhecer que a um
direito objetivo implicitamente instituido — j& que o direito a esperanca geral e abstrato ndo
esta positivado em qualquer lugar de que se tenha conhecimento — ndo se poderia relacionar
pretensdo subjetiva, insindicavel pela prépria natureza do instituto. Embora haja diferentes
teorias acerca da natureza e definicdo de direito subjetivo, as quais ndo serdo tratadas aqui, a
impossibilidade de se identificar uma pretensdo correspondente a um direito objetivo torna
indcua eventual pretenséo.

Impassivel de reconhecimento como direito auténomo, por um lado, e excluida

expressamente como elemento suficiente & composicdo do direito & salde pela necessidade de

137 ~ . ~ . . \ e e e
3" Nao se conhecia a expressio “direito & esperanga” de Marcel quando esta tese foi iniciada.

138 When we bring in the idea of a right to hope we are entering precisely upon this very process of reasoning by
computation which at bottom means a calculation of probabilities. It is as though to hope were to argue in a
certain way and as though there were a possibility of enquiring into the validity of the arguments. Looked at
from this point of view, the answer to the question is obvious. It is absurd to claim that it can be legitimate to
hope without sufficient reasons for hope. But we must repeat once more that here the meaning of the word
hope has been completely distorted. [...] What is absurd [though] is the very idea of a right which we can
recognize or dispute.
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observancia da evidéncia, por outro, seria necessario admitir que a existéncia de esperanga,
por si, ndo instituiria direito — muito menos obrigacdo — a quem quer que seja. Considerando
tudo que foi dito até aqui, isso permitiria afirmar que grande parte das decisdes judiciais
brasileiras proferidas em demandas de salde ndo tém fundamentacdo juridica e que as
decisdes que determinam o fornecimento de tratamentos médicos sem evidéncia cientifica
apenas poderiam ser formalmente fundamentadas em

a) se julgando inconstitucional a exigéncia de respeito a Salde Baseada em Evidéncias —

em sentido oposto ao que ja reconheceu o Supremo Tribunal Federal (STA’s n.° 175 e

178);

b) e reconhecendo-se que, em caso de auséncia de evidéncia, a esperanga, por si, equivale
ao direito a saude.

No entanto, um terceiro aspecto da teoria marceliana coloca em xeque também esta
possibilidade de fundamentacdo. Como visto no topico anterior, a esperanca dissociada das
evidéncias representa a esperanca ordinaria, que mais se associa ao desejo infundado. A
esperanca em sentido cheio, por sua vez, diz respeito a esperanca cuja acdo do individuo pode
efetivamente interferir no desfecho e, por isso mesmo, é a que permite ao agente promover
uma acdo baseada no que sabe poder se tornar realidade, sendo, entdo, regenerativa
(HERNANDEZ, 2011, p. 63).

A esperanca em sentido cheio € a esperanca que, ao incorporar o0 desespero, pode
reduzir a experiéncia de dor. E ela, portanto, que tem valor moral reconhecido. Se esta
esperanca exige participacdo do individuo, fala-se em esperanga nos casos em que um
determinado tratamento tem chance de curar 25% dos casos, por exemplo, torce-se para estar
dentre esta porcentagem pequena, mas existente, e adotam-se todas as providéncias dificeis e
tortuosas para que essas chances efetivamente existam. Mas neste caso, a esperanca em nada
altera o direito a salde ja resguardado conforme o nivel de evidéncia disponivel — que indica a
auséncia de efeito provavel em 75% dos casos.

Totalmente diferente é esperar a cura de um tratamento que pode na melhor das
hipoteses estender a vida por algumas semanas ou meses. Neste caso, a esperanca de cura em

nada pode interferir no desfecho, muito menos na efetivacéo da satde.™*®

139 Naturalmente, a esperanca pode se relacionar a diversos aspectos da vida humana, sendo a sadde apenas um
deles. Para os propdsitos do presente trabalho, a esperanga de que se fala é apenas a esperanca relacionada a
saude.
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Uma associagdo interessante que pode ajudar a compreender melhor a correlagdo
realizada entre saude e esperanca € a diferenciacdo entre satde e felicidade, apresentada por
Saracci, que reforca a necessidade de que o conceito de salde tenha limites precisos.

Ao criticar o conceito de saude proposto pela Organizacdo Mundial de Salde em
1948, o autor afirma que um estado de completo bem-estar fisico, mental e social
corresponderia melhor ao conceito de felicidade do que ao conceito de saide, embora estas
duas palavras refiram-se a experiéncias de vida distintas e a relacdo entre elas seja
inconstante. Saracci acrescenta que a distingdo entre os dois conceitos é extremamente
relevante no que diz respeito ao estabelecimento de direitos, especialmente prestacdes

positivas direcionadas a sua materializacdo, visto que

embora seja possivel argumentar que a salde é um direito humano universal e
positivo, parece impossivel construir um argumento de que a felicidade (e ndo suas
precondi¢cBes materiais e sociais) seja um direito positivo, simplesmente porque a
felicidade ndo pode ser oferecida ou imposta a uma pessoa a partir de uma acéo
social. (EDUCATION..., 1997, p. 1409)*°

Assim, conclui o autor que “a felicidade ¢ estritamente subjetiva tanto como uma
realizagdo ou valorizacdo” (EDUCATION..., 1997, p. 1409).*

Disso depreende Saracci que a associa¢do do conceito de salde a algo indeterminado e
sem limites previamente estabelecidos legitima uma demanda também ilimitada por servi¢os
de satde (EDUCATION..., 1997, p. 1409).

A ldgica aplica-se com perfeicdo a correlagdo possivel entre salde e esperanca,
especialmente quando conclui o autor que “tentar garantir o inatingivel — felicidade para todo
cidaddo — ird inevitavelmente subtrair recursos e arriscar as chances de garantir o
gradativamente atingivel — justica e equidade na satide” (EDUCATION..., 1997, p. 1409).14?

Segundo McKeown, em relacdo ao conceito de salde da Organizacdo Mundial da
Saude, ndo € tarefa da Medicina criar felicidade, mas remover a fonte de infelicidade que
resulta da doenca e da morte precoce (MCKEOWN, 1979, p. 190). Neste sentido, a Medicina

relaciona-se tanto a melhora da qualidade de vida quanto a extensdo de sua duracdo — o0 que é

140 \Whereas it can be argued that health is a positive and universal human right, it seems impossible to construct
an argument that happiness (though not its material and social preconditions) is a positive right simply
because happiness cannot be delivered or imposed on a person by any societal action.

41 Happiness is strictly subjective both as an achievement and an appreciation.

2 Trying to guarantee the unattainable—happiness for every citizen—will inevitably subtract resources and
jeopardize the chances of guaranteeing the gradually attainable—justice and equity in health.
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bem diferente de pretender aumentar o tempo normal de vida

13 _ desde que estes objetivos

possam ser atingidos a partir da prevencao e tratamento de doencas.

Talvez a melhor forma de distinguir entre direito a saide e um eventual direito a

esperanca seja a partir da distincdo entre necessidade e desejo. No entanto, esses conceitos

também carecem de objetividade e, como demonstra Callahan, encontram-se sujeitos a

contextualizagao:

O progresso da medicina significou o quase-banimento do fatalismo. Com
suficientes tempo, dinheiro, pesquisa cientifica, e ingenuidade clinica — acredita-se
amplamente — nenhuma doenca, nenhuma deficiéncia, nenhum estado de estresse
psicoldgico esta além da cura ou melhora. Nossas aspiracdes e esperancas se tornam
criveis primeiramente pelo progresso da medicina; assim, conforme elas se
aproximam da realizagdo, elas passam a ter o status, e a insisténcia, ordinariamente
reconhecidos como necessidade. Esta é a transformagdo de desejo ou aspiracdo a
necessidade putativa. Ninguém pensou, hd um século, que uma pessoa acometida de
uma doenga cardiaca “precisava” de um transplante de cora¢d0; a morte era
simplesmente aceita. Mas o advento de transplantes de coragdo foi estimulado
primeiro pela esperanca, e esta esperanca tornou-se necessidade concreta conforme o
transplante foi bem-sucedido. As pessoas agora “precisam” de transplantes de
coracdo. Uma categoria totalmente nova de necessidade foi criada [...].
(CALLAHAN, 1990, p. 53)*

A auséncia de limites precisos entre 0 que é necessidade é o que é aspiracdo leva

permanentemente a esperanga de que se encontrem na Medicina mais respostas do que ela

efetivamente dispde a cada momento. Callahan acrescenta que

Se eu quero viver até ter 100 anos, bem além da expectativa de vida médica atual,
por que eu ndo posso definir os meus 6rgdos que falham como necessitados de vida
e manutencdo (o que certamente eles sdo em certo sentido) e exigir do sistema de
saude que respeite minha escolha? Se ndo existe uma visdo estatal “oficial” do que
constitui uma vida biolégica ou biogréfica aceitavel, eu estou bem dentro dos meus
direitos de fazer minha escolha propria a esse respeito; bem dentro dos limites da
expectativa razoavel de pensar que a medicina pode ser capaz de me dar esta vida; e
ndo menos com 0s meus direitos de exigir que o sistema de salde leve em conta o

143
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Embora McKeown reconhega a prevencdo da morte como um dos objetivos da ciéncia médica, considera
relevante apenas a prevencdo da morte prematura. Nesse sentido, “como a expectativa de vida geneticamente
determinada (para aqueles que ndo sdo deficientes congénitos) é cerca de oitenta anos, seria melhor basear a
analise de mortes evitaveis nas mortes em uma idade anterior, digamos, antes dos setenta” (MCKEOWN,
1979, p. 166). (As the genetically determined expectation of life (for those not congenitally handicapped) is
about eighty years, it would be better to base the analysis of preventable deaths of deaths at an earlier age,
say before seventy).

Medical progress has meant the near-banishment of fatalism. Given enough time, money, scientific research,
and clinical ingenuity — it is widely believed — no disease, no disability, no stressful psychological state is
beyond cure or amelioration. Our aspirations and hopes are at first made credible by medical progress; then,
as they move closer to realization, they come to have the status, and the insistence, ordinarily accorded to
need. This is the transformation of desire and aspiration into putative need. No one thought, a century ago,
that a person suffering from heart disease “needed” a heart transplant; death was simply accepted. But the
advent of heart transplants was stimulated first by hope, and that hope became concrete need as
transplantation succeeded. People now “need” heart transplants. A whole new category of need has been
created [...].
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meu desejo individual a este respeito, um desejo que &, afinal, uma necessidade de
estzilzsvivo, uma necessidade tdo basica quanto pode ser. (CALLAHAN, 1990, p.
56)

Apesar da aparente precisdo teorica, a distingdo pratica entre desejo e necessidade
aparece frequentemente em um cenario de distor¢cdes promovidas pela suposi¢do ou realidade
dos fatos. A delimitacdo de até que ponto sdo fundadas as expectativas pressupde individuos
que efetivamente conhecem os fatos. Esta percepcdo encontra seu primeiro obstaculo na
equivocada compreensdo dos proprios médicos.

Conforme Gawande, seria de se imaginar que 0os médicos estivessem preparados para
lidar com a dificuldade de preparar o paciente para o inevitavel, o que, todavia, ndo acontece,
mesmo porque os préprios médicos ndo sao realistas (GAWANDE, 2015, p. 160). O autor
menciona, neste sentido, estudo realizado pelo soci6logo Nicholas Christakis, em que foi
pedido aos médicos de quase quinhentos pacientes com doencas terminais que estimassem por
guanto tempo eles sobreviveriam. N&o apenas mais da metade (63%) superestimou o tempo
de sobrevivéncia de seus pacientes, como a estimativa médica foi superestimada em mais de
500 por cento (530%). Além disso, quanto melhor conheciam os pacientes, maior a chance de
que os médicos errassem as previsdes (GAWANDE, 2015, p. 160), o que significa dizer que
0s préprios médicos dos pacientes tendem a errar mais sobre eles do que outros profissionais.

Gawande menciona, ainda, que, com frequéncia, os médicos evitam verbalizar a

realidade do prognostico do paciente:

Estudos mostram que, embora os médicos normalmente digam a seus pacientes
quando um céncer ndo tem cura, a maioria reluta em fornecer um prognéstico
especifico, mesmo quando pressionados. Mais de 40% dos oncologistas admitem
oferecer tratamentos que acreditam ter poucas chances de funcionar. Em uma era em
que o relacionamento entre paciente e médico é cada vez mais visto sob uma ética
comercial — “o cliente tem sempre razdo” — 0s médicos vém demonstrando especial
hesitacdo em destruir as expectativas de um paciente. Preocupamo-nos muito mais
com a possibilidade de sermos demasiadamente pessimistas do que com as de
sermos otimistas demais. E falar sobre a morte é um assunto com uma carga enorme.
(GAWANDE, 2015, p. 160)

Portanto, antes mesmo que 0 assunto chegue ao paciente, ele ja é gestado de forma

absolutamente equivocada. A transmissdo acontece também de forma inapropriada. Ao fim do

15 1f | want to live to be 100, well beyond present average life expectancy, why can | not define my failing

organs as needy of life and maintenance (which they surely are in one sense) and demand of the healthcare
system that it respect my free choice? If there are no “official” state views on what constitutes an acceptably
long biographical or biological life, | am well within my rights to make my own choice on that matter; well
within the bounds of reasonable expectation to think that medicine might be able to give me that life; and no
less within my rights to demand that the healthcare system take account of my individual desire in this
respect, a desire that is, after all, a need to stay alive, as basic a need as there is.
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processo, existem as limitacGes proprias do paciente, raramente abordadas nos estudos. Fala-
se muito em importancia da comunicagdo e sobre limites da autonomia do paciente,

especialmente o paciente em fim de vida

. Mas ndo se costuma preocupar com a efetiva
capacidade do paciente de compreender o que lhe é dito, mesmo quando se trata de pacientes

pouco letrados ou desprovidos de conhecimento minimo sobre questdes de salde.

6.5 Uma contraposicdo normativa necessaria

Em obra sobre a importancia da esperanca para pacientes com doencgas graves, 0
oncologista e hematologista Jerome Groopman conta a histéria de George, um médico que
decidiu submeter-se a tratamentos altamente agressivos, a despeito do sombrio progndstico de
seu cancer. O autor e todos a seu redor acreditavam que se tratava de sofrimento
desnecessario e inatil. Conforme os estudos disponiveis, menos de um por cento dos pacientes
com o mesmo diagnostico viviam mais que oito meses (GROOPMAN, 2004, p. 66). Apesar
disso, George se curou. Groopman afirma ter se sentido culpado, pois, se dependesse dele e
dos médicos que assistiam o paciente, ele ndo teria vivido (GROOPMAN, 2004, p. 73). O
paciente, por sua vez, afirmara que conhecia exatamente as suas chances (GROOPMAN,
2004, p. 74) — era, na verdade, um especialista na doenca especifica que o acometia
(GROOPMAN, 2004, p. 58):

Eu sabia todos os argumentos feitos em casos como o meu. Tratar causaria
sofrimento desnecessario — para mim e para minha familia. Acrescente-se a isso que
desperdica dinheiro da sociedade em uma pessoa condenada. [...] Eu acho esses
argumentos paternalistas. Eu achava mesmo antes de ficar doente. A maioria dos
pacientes ndo entendem exatamente o que esta acontecendo com eles, qudo pobre é
seu progndstico, porque as probabilidades ndo sdo claramente ditas por seus
médicos. Em vez disso, o curso usual de sua doenca é descrito em termos obliquos
ou enganosos. Eu, obviamente, tinha um entendimento muito claro das minhas
chances. E era meu direito escolher o que escolhi. Mesmo que eu ndo sobrevivesse —
e eu ndo esperava sobreviver — era minha Unica chance. [...] E um milagre médico.
[...] O que isso diz é que mesmo 0s canceres mais horriveis agressivos podem as
vezes ser estabilizados. Eles raramente sdo, e 0 que temos que despejar sobre eles é
tdo téxico e bruto. Mas as vezes essa terapia primitiva funciona. O inesperado
acontece. (GROOPMAN, 2004, p. 74-75)*'

¢ Um bom resumo de artigos a respeito é feito por Vilhena (2013).

Y71 knew all the arguments made in cases like mine. Treatment would cause unnecessary suffering — for me and
for my family. Add in that it throws away society’s money on a doomed person. [...] I find these arguments
patronizing. I did even before I was ill. Most patients don’t really understand what’s happening to them, how
poor their prognosis is, because they’re not clearly told the odds by their doctors. Rather, the usual course of
their disease is described in oblique or misleading terms. I, of course, had a crystal-clear understanding of my
chances. And it was my right to choose what I did. Even if | didn’t prevail — and I didn’t expect to — it was
my only chance. [...] It is a medical miracle. [...] What it says is that even the most aggressive and gruesome
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A concluséo de Groopman sobre o assunto — “como aprendi com George todo paciente
tem direito a esperanga” (GROOPMAN, 2004, p. 84)148 e, “porque eles se mantiveram com
esperanca mesmo quando eu ndo consegui, eles sobreviveram” (GROOPMAN, 2004, p.
xiv)'*® — & muito superficial e equivocada ao menos do ponto de vista argumentativo, ja que o
proprio detentor do direito alegado reconhece que ndo acreditava que podia sobreviver a
despeito das atitudes tomadas, 0 que as torna muito mais proximas do desespero que da
esperanca.

De todo modo, Vvarios aspectos precisam ser considerados. Primeiramente, sabe-se que
a quase totalidade dos pacientes nem sequer teria condi¢do de entender o prognéstico como o
fez George, ainda que fosse bem esclarecido, o que normalmente ndo acontece. Em segundo
lugar, George ndo deixa de se enquadrar na categoria chamada por Gawande de “lotérica” e
esta longe de representar um padrdo. Mais do que isso, ndo é sequer possivel afirmar que o
seu desfecho foi determinado pelos tratamentos a que se submeteu e em que medida isso
aconteceu (WISE, 2016b). Groopman (2004) conclui, a partir da histéria de George, pela
existéncia de um “direito a esperanca”, sem dizer exatamente do que se trata, o que o impede
de abordar, especialmente, a quem se contraporia este direito. Como obrigar um médico a
tratar, a fazer uma cirurgia, com absoluta falta de conviccdo e sem qualquer probabilidade
cientifica de éxito? Como obrigar a sociedade a arcar com 0s custos, de todas as ordens, de tal
decisdo? George sobreviveu. Mas 0 que isso poderia demonstrar sobre o seu suposto direito a
esperanca, quando na quase totalidade dos casos, independentemente do que se faca, isso ndo
teria acontecido? E, ainda que excepcionalmente aconteca, ndo sera sequer possivel
determinar a causa exata do desfecho inesperado, ja que, conforme a melhor evidéncia
disponivel, a cura ndo teria acontecido — embora, conforme anteriormente dito, os médicos
nunca possam dizer “nunca”, pelas limitagdes inerentes ao conhecimento humano.

Em outras palavras, ainda que se possa demonstrar que a insisténcia em tratamentos
sem perspectiva de cura guiada pela esperanca faz com que, eventualmente, alguém se salve,
disso ndo emerge, por si, um direito & esperanga.

A narrativa demonstra bem o que quer dizer Callahan ao afirmar que, no lugar de
pensar e discutir sobre a morte e as escolhas apropriadas no processo de morrer,

transformamos a questdo na linguagem de direitos e escolhas. O mais importante passa a ser

cancers can sometime be stayed. They rarely are, and what we have to throw at them is so crude and so toxic.
But sometimes that primitive therapy works. The unexpected happen.

148 As | learned from George that every patient has the right to hope.

149 Because they held on to hope even when I could not, they survived.
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nédo o que devemos fazer, mas o fato de que temos direito a isso, seja o que for (CALLAHAN,
2000, p. 36).

O estudo intitulado “Compreendendo a provisao de quimioterapia para pacientes em

fase final do cancer: estudo qualitativo de entrevistas”™°, de Buiting e outros, publicado no

BMJ em 2011, apresentou como resultados:

Médicos e enfermeiros reportaram tentar informar plenamente pacientes sobre seu
mau prognostico e as opgdes de tratamento, considerando atentamente os efeitos
(colaterais) da quimioterapia e as vezes duvidando se mais tratamento contribuiria
para a qualidade de vida dos pacientes. Ambos os grupos — médicos e enfermeiros —
consideraram que o bem-estar do paciente é importante, e médicos pareceram
inclinados a tentar preservar isso oferecendo mais quimioterapia, frequentemente
seguida pelos pacientes. Enfermeiros foram mais frequentemente inclinados a
expressar suas duvidas sobre mais tratamento, preferindo deixar que os pacientes
facam o melhor uso do tempo restante. Quando confrontados com um dilema de
tratamento e um desejo do paciente por tratamento, médicos preferiram fazer
compromissos, tais como “experimentando uma dose”. Discutir a morte ou o morrer
com pacientes a0 mesmo tempo que administrar quimioterapia foi considerado
contraditorio j& que poderia diminuir a esperanga dos pacientes. (BUITING et al,
2011)"*

Relatou-se que

médicos (consciente ou inconscientemente) pareceram ser hesitantes em forcar a
interrup¢do do tratamento do céancer (e assim uma passagem para os cuidados de
conforto). Isso pode ser parcialmente explicado pela relutancia dos médicos em
iniciar discussGes sobre a morte ou 0 morrer enquanto administram tratamentos.
Também pareceu que interromper tratamento de cancer era absolutamente
impossivel para pacientes que ndo aceitaram a sua propria mortalidade. (BUITING
etal, 2011)"?

Se houvesse reconhecimento de que 0s pacientes tém direito a esperanca — em um

sentido ordinario —, essa conduta dos médicos poderia ser justificada — embora, ainda assim,

fossem cabiveis questionamentos em relacdo ao que deve ser preponderante: mais salde ou

manutengéo da esperanca de cura ou melhora de longo prazo a despeito das evidéncias. Se o

150
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Understanding provision of chemotherapy to patients with end stage cancer: qualitative interview study.
Physicians and nurses reported trying to inform patients fully about their poor prognosis and treatment
options. They would carefully consider the (side) effects of chemotherapy and sometimes doubted whether
further treatment would contribute to patients’ quality of life. Both groups considered the patients’ wellbeing
to be important, and physicians seemed inclined to try to preserve this by offering further chemotherapy,
often followed by the patient. Nurses were more often inclined to express their doubts about further
treatment, preferring to allow patients to make the best use of the time that is left. When confronted with a
treatment dilemma and a patient’s wish for treatment, physicians preferred to make compromises, such as by
“trying out one dose.” Discussing death or dying with patients while at the same time administering
chemotherapy was considered contradictory as this could diminish the patients’ hope.

Physicians (consciously or unconsciously) seemed to be hesitant to force a break from cancer treatment (and
thus a switch to comfort care). This may partly be explained by physicians’ reluctance to initiate discussions
about death or dying while administering treatment. It also seemed that breaking from cancer treatment was
not possible at all with patients who did not accept their own mortality.
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direito geral e abstrato a esperanca for inexistente, no entanto, é necessario admitir que a ma
comunicacdo do médico, especialmente se colocar em risco a salde do paciente, ndo tem
justificativa — falta de justificativa esta que € levada para dentro das demandas judiciais,
convertendo-se desejos ndo embasados em direitos.

Além disso, outro elemento vinculado a esperanga precisa ser considerado. No
referido estudo de Buiting et al, concluiu-se que a tendéncia de maior uso da quimioterapia no
fim da vida pode ser explicada pela postura de ndo desisténcia, reforcada mutuamente por
médicos e pacientes, bem como pela interpretacdo a qualidade de vida dada pelos médicos, a
abranger a manutencdo da esperanga como elemento necessario (BUITING et al, 2011).

Insistir no tratamento de pacientes com base exclusiva neste critério — manutencéo de
esperangca como critério para qualidade de vida — parece muito mais uma tentativa de
justificar a dificuldade de comunicacdo do que uma prova de humanidade, especialmente
quando se sabe que a maior parte dos estudos ndo considera a qualidade de vida como
desfecho principal.

Realmente, embora a qualidade de vida seja reportada por muitos médicos (BUITING
et al, 2011) como razdo de insisténcia em quimioterapias paliativas, o referido estudo
demonstrou que, em relacdo aos medicamentos analisados, a avaliacdo da qualidade de vida
ndo era desfecho priméario de nenhum dos ensaios principais. Além disso, em apenas dez por
cento das indicacdes de drogas aprovadas, houve melhora significativa na qualidade de vida

em relacdo ao braco controle. Conforme Davis et al, trata-se de

descobertas particularmente preocupantes, j& que muitas das drogas analisadas
foram aprovadas para tratar doenca metastatica avangada, quando o propoésito do
tratamento é paliativo — ou seja, para melhorar qualidade de vida®™® — ou para
estender a vida assegurando que qualquer ganho de sobrevida (global) ndo é
compensado por uma deterioracdo em qualidade de vida decorrente de eventos
adversos ou outros fatores negativos relacionados ao tratamento. (DAVIS et al,
2017, p. 11)™*

Além disso, seriam necessarios estudos sérios que demonstrassem que a falta de
esperanca, a despeito de realista, realmente impacta na qualidade de vida; que este impacto é

superior a vulneracdo da autonomia do paciente; e que este impacto € menor ou igual ao

153 Embora Davis identifique o tratamento paliativo com a melhora da qualidade de vida, a expressdo é utilizada,
geralmente, de modo a abranger as tecnologias que visam ao aumento de sobrevida global.

%4 These are particularly troubling findings as many of the drugs in our sample were approved to treat advanced
metastatic disease, when the purpose of treatment is palliative—that is, to improve quality of life—or to
extend life while ensuring that any survival gains are not outweighed by a deterioration in quality of life from
adverse events or other negative factors related to treatment.
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impacto em qualidade de vida do proprio tratamento ofertado sob argumento de manutencéo
da esperanga.

Merece destaque o fato de que varios estudos demonstram a tendéncia de aumento do
uso de quimioterapia para pacientes em estagio final do cancer e que as duvidas sobre os
beneficios deste uso estdo aumentando (BUITING et al, 2011). Uma das explicagdes para o
aumento de preocupacgdes nesse sentido pode ser justificada pela forma como as pesquisas
clinicas vém sendo conduzidas. Conforme demonstrado no mencionado estudo publicado no
BMJ no final de 2017, apesar de se indicar como finalidade do tratamento paliativo do cancer
a melhora na quantidade ou na qualidade de vida, os estudos clinicos frequentemente utilizam
apenas indicadores de medidas substitutas — as chamadas surrogate measures —, alternativas
que ndo sdo confiaveis para a demonstracdo desses desfechos (DAVIS et al, 2017, p. 2),
dentre as quais vem se destacando a chamada “sobrevida livre de progressdao” (ver ANEXO
).

Em outras palavras, aumenta-se a utilizacdo de tratamento ativo para buscar objetivos
que ndo foram demonstrados para sua aprovacdo, no momento em que O paciente mais
precisaria compreender, de forma definitiva, a proximidade do fim da vida, de modo a tomar
decisdes realmente informadas, com base em um prognostico preciso, tanto quanto possivel.

As preocupagdes evidenciadas por Davis et al sdo bem ilustradas na narrativa de
Nuland sobre o cancer avangado do irm&o. Nuland afirma que ouvira falar sobre um novo
tratamento experimental usando uma combinacdo incomum de dois agentes de uma forma que
nunca havia sido tentada antes. O programa 5-fluorouracila-interferon houvera diminuido o
tamanho do tumor em onze de dezenove pacientes no Unico teste realizado. O pequeno
namero de pacientes tratados sofreu uma variedade de efeitos colaterais toxicos, nenhum foi

curado e ainda houve uma morte induzida pela quimioterapia. Ainda assim,

Eu busquei o médico no hospital de Harvey que tinha experiéncia com a
combinacdo das drogas. Eu deixei meu instinto de irmdo passar por cima do meu
julgamento como um cirurgido que passou sua carreira tratando pessoas com
doengas fatais. O que poderia ter me feito acreditar que uma Unica coincidéncia
médica teria ocorrido para solucionar o que minha mente racional sabia ser
insolGvel? Eu poderia mesmo ter pensado que uma cura potencial ou mesmo um
paliativo razoavel teria de alguma forma aparecido magicamente justamente no
momento em que meu irmdo descobriu um cancer que eu sabia estar fora de
qualquer tratamento? Olhando para trés, eu ndo tenho certeza do que pensei — eu
pareco ter sido motivado apenas pela minha inabilidade de contar a Harvey a
verdade de seu prognéstico. (NULAND, 1994, p. 226-227)"*°

155 I sought out the doctor at Harvey’s hospital who had experience with the drug combination. I let my instinct
as a brother overwhelm my judgment as a surgeon who has spent his career treating people with lethal
disease. What could have made me believe that a unique medical coincidence had somehow occurred to
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Nuland entdo conclui:

Harvey pagou um alto preco pela promessa de esperanca ndo realizada. Eu havia
oferecido a ele a oportunidade de tentar o impossivel, apesar de saber que a tentativa
seria a custo de grande sofrimento. No que dizia respeito a meu irméo, eu havia
esquecido, ou ao menos abandonado, as licdes aprendidas em décadas de
experiéncia. Trinta anos antes, quando ndo havia quimioterapia, Harvey teria
morrido provavelmente no mesmo tempo em que ele eventualmente morreu, da
mesma caquexia, insuficiéncia do figado e desequilibrio quimico crénico, mas sua
morte teria sido sem a devastacdo adicional de tratamentos flteis e do conceito
desviado de “esperanga” que eu havia relutado em negar a ele e sua familia, tal
como a mim mesmo. Quando eu expliquei a alta frequéncia de toxicidade perigosa
de certas formas desesperadas de tratamento cuja probabilidade de sucesso é remota,
alguns de meus pacientes com cancer avancado escolheram sabiamente ndo fazer
nadai%e encontraram sua esperanca de outras maneiras. (NULAND, p. 1994, p.
231)

O relato de Nuland ajuda a perceber que a saude e a esperanca, muitas vezes, indicarao
direcBes de conduta diametralmente opostas, 0 que leva a necessaria reflexdo sobre a
contraposicdo normativa entre direito a salde, de um lado, e a esperanga, de outro. 1sso
porque, em termos de tutela juridica, o reconhecimento de um pode afastar a possibilidade de
concretizacao do outro.

Foi 0 que aconteceu com a substancia fosfoetanolamina no Brasil especialmente no
ano de 2015. Certamente, ha quem diga que se ndo ha possibilidade terapéutica, qualquer
coisa serve. Mas isso seria saude? E até que ponto se pode acreditar que algo ndo pode tornar
algo ja muito ruim ainda pior, elevando a esperanca a valor acima de qualquer outro?

Quando o projeto da presente tese foi apresentado, ainda ndo havia surgido, no Brasil,
a polémica referente a esta substancia, entdo chamada “pilula do cancer”. Sua aparicdo
repentina fez com que importantes aspectos da contraposicdo entre o que é efetivamente salde

e 0 gue Se resume a esperanca passassem a ser abordados inclusive em jornais e canais de

solve what my rational mind knew was insoluble? Could I really have thought that a potential cure or even a
reasonable palliative had somehow magically appeared just at the moment when my brother was found to
have a cancer | knew to be beyond any treatment? Looking back on it, I’'m not sure what I thought — | seem
only to have been motivated by my inability to tell Harvey the truth of his prognosis.

Harvey payed a high price for the unfulfilled promise of hope. | had offered him the opportunity to try the
impossible, though | knew the trying would be bought at the expense of major suffering. Where my own
brother was concerned, | had forgotten, or at least forsaken, the lessons learned from decades of experience.
Thirty years earlier, when there was no chemotherapy, Harvey would probably have died at about the same
time that he eventually did, of the same cachexia, insufficiency of the liver, and chronic chemical imbalance,
but his death would have been without the added devastation of futile treatment and the misguided concept of
“hope” that I had been reluctant to deny him and his family, as well as myself. When I have explained the
high frequency of dangerous toxicity of certain desperate forms of treatments whose likelihood of success is
remote, some of my advanced cancer patients have wisely chosen to do nothing, and found their hope in
other ways.

156
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televisdo ndo especializados. O assunto, tantas vezes ignorado na pauta técnica, passou a ser
objeto de debate em todo tipo de meio de comunicacao.

O medico Daniel Martins de Barros chegou a escrever em sua coluna no Jornal
Estadao que “se vocé ndo estd por dentro da polémica sobre a pilula contra o cancer, saiba que
esse € um capitulo fundamental para a histdria ético-legal do pais. Sem exagero” (BARROS,
2015, grifos do autor). Barros repudiou a postura do Judiciario brasileiro e disse que “quando
a Justica resolve ignorar a ciéncia, ela ndo esta garantindo acesso a salde, apenas vendendo
falsas esperancas”.

No mesmo Editorial, escreveu:

A situacdo é ainda mais grave quando levamos em conta que, dos medicamentos
oncolégicos em estudo, cerca de 90% sao reprovados na fase 3. Ou seja, depois de
iniciados os testes com humanos saudaveis para avaliar absorcdo, toxicidade etc.
(fase 1), e depois dos primeiros testes com doentes (fase 2), quando se avalia
estatisticamente sua eficacia em grande nimero de doentes (fase 3), descobre-se que
9 entre 10 remédios ndo funcionam. Dai se vé o absurdo de considerar que pode ser
bom para alguém permitir que se receba uma substancia que nem na fase 1 entrou.
Ao contrario do raciocinio posterior do desembargador Nalini, essa estatistica
comprova que relatos de melhora ndo significam rigorosamente nada em termos
cientificos. Além disso, ¢ também uma ignorancia falar em curar “o céncer”. Nao
existe um cancer, mas centenas de tipos de canceres, totalmente diferentes entre si,
para os quais os remédios atuam de forma muito distintas. Ndo tem sequer sentido
pensar que haja essa panaceia, esse “especifico universal” capaz de agir sobre todos
0S canceres.

Claro que as familias de doentes terminais ficam desesperadas — alguns chegam
aameacar de morte funcionarios da USP para receber a substancia. Mas esse
desespero d& lugar a mais charlatanismo e enganagdo do que gostariamos de admitir.
As pessoas deveriam ser protegidas nessa hora, ndo expostas. Mas se ainda assim
queiramos ser liberais, permitindo-lhes que tentem o que bem entenderem, ao menos
a Justica deveria se colocar numa posicdo de neutralidade, ndo movida pela
irracionalidade dos afetos extremos. Afinal, existem muito mais “relatos de
melhora” em pessoas que usam a pilula do Frei Galvao — seria razoavel que a Justica
determinasse sua distribuicdo pelo SUS? (BARROS, 2015, grifos do autor)

Em sentido semelhante, a jornalista da Folha de Sdo Paulo especializada em matérias
de saude, Claudia Collucci, iniciou a matéria Decisdo da Justica abre precedente para
charlatanismo na medicina afirmando que “é compreensivel que doentes terminais de cancer
recorram a promessas milagrosas de cura, mas é temerario quando o 6rgdo maximo do Poder
Judiciario brasileiro endosse essa busca insana e obrigue o Estado a fornecer tais ‘pogdes
magicas’”, e concluiu dizendo que “o oncologista Drauzio Varella costuma dizer: ‘Se um dia
vocé ouvir que foi encontrada a cura do cancer, ndo leve a sério’. O problema é quando a
Justica o leva” (COLLUCCI, 2015).

Conforme Scheiderman e Jecker, a futilidade de um tratamento ndo tem a ver com a

falta de esperanca sobre ele. A esperanca ou a desesperanca tém a ver com reacles


http://saude.estadao.com.br/noticias/geral,mae-de-doente-com-cancer-faz-greve-de-fome-em-frente-a-usp-por-pilula-,1782366
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psicologicos a fatos objetivos. Nesse sentido, pessoas reagem de formas diferentes e opostas
aos mesmos acontecimentos. E “embora os médicos considerem a esperanca como uma ajuda
psicolégica importante nos cuidados de salde, eles ndo deveriam invocar a esperanga como
justificativa para enganar os pacientes ao deturpar os fatos” (SCHNEIDERMAN; JECKER,
2011, p. 173)."’

Retomando a teoria de Marcel, apenas aqueles que podem escolher seus proprios fins
podem realmente experimentar a esperanca em sentido cheio (HERNANDEZ, 2011, p. 67).
No entanto, diversos estudos demonstram que 0s proprios medicos superestimam beneficios
médicos® e que os pacientes acreditam em cura a despeito das evidéncias™®. Realmente, no
capitulo 4 e no inicio do presente capitulo, mencionaram-se estudos que demonstram que
muitos pacientes com canceres metastaticos superestimam os efeitos das quimioterapias
paliativas. A maioria deles acredita que podem ser curados mediante a utilizacdo de
tratamentos que podem, quando efetivamente funcionam, aumentar a sobrevida, em geral, em
apenas um més (WISE, 2016b).

Nesse contexto, inexiste a possibilidade de se verificar uma compreensdo do paciente
gue admita uma esperanca em sentido cheio, a exigir o conhecimento dos fatos que, com a
superacao do desespero, permitem a sua atuacdo para interferir em um desfecho atingivel —
ainda que por razdes insindicaveis externamente, ja que, como visto, Marcel recusa a ideia de
calculo de probabilidades. Um direito a esperanga nesses casos incidiria, portanto, sobre a
esperanca absoluta.

Tanto é assim que estudos demonstram que “pacientes com cancer avangado que tém
uma compreensdo pobre acerca da doenca e superestimam seu progndstico tém maior

probabilidade de escolher tratamento médico agressivo no fim da vida” (TEMEL et al, 2011,

137 Although physicians regard hope as an important psychological aid in medical care, they should not invoke
hope as justification for deceiving patients by misrepresenting the facts. There are better, more humane, ways
to comfort patients.

%8 A conclusdo do estudo de Christakis e Lamont sobre o progndstico de médicos em pacientes em fim de vida
foi de que “médicos sdo imprecisos em seus progndsticos para pacientes terminais e que o equivoco é
sistematicamente otimista. A incorrecdo, em geral, ndo esté restrita a certos tipos de médicos ou pacientes.
Esse fendmeno pode estar afetando de forma prejudicial a qualidade de cuidado fornecido aos pacientes
préximos ao fim da vida” (Doctors are inaccurate in their prognoses for terminally ill patients and the error is
systematically optimistic. The inaccuracy is, in general, not restricted to certain kinds of doctors or patients.
These phenomena may be adversely affecting the quality of care given to patients near the end of life
(CHRISTAKIS; LAMONT, 2000).

1390 estudo empirico realizado para este trabalho, embora néo tivesse finalidade estatistica ou quantitativa,
comprova a percepcdo equivocada de muitos pacientes, ndo se podendo verificar, no entanto, se isso decorre
precipuamente da ma comunicacdo dos médicos ou da vontade de acreditar em um cenario improvavel por
parte dos pacientes, embora se possa perceber que ambas as situacfes acontecem. Interferem sobremaneira
aspectos religiosos e de escolaridade, embora seja possivel vislumbrar varios outros fatores, que merecem
estudo particular, tais como a dificuldade de pessoas assintomaticas de aceitar um diagndstico de doenca
grave.
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p. 2319)*. Assim, acredita-se que “uma compreensio acurada da doenca pode ajudar na
preparagédo para o fim da vida ndo apenas ao permitir que os pacientes escolham cuidados que
sd0 mais congruentes com seus objetivos e desejos, mas também potencialmente mitigando a
tendéncia de tratamento cada vez mais agressivo e caro” (TEMEL et al, 2011, p. 2319).'%*

Em outras palavras, a contraposicdo entre a saude e a esperanca em sentido absoluto
muitas vezes levard a adogdo de posturas clinicas opostas que evidenciardo a conduta
contréria a saude em prol da esperanca infundada. Por outro lado, os objetivos tracados
consoante uma esperanca em sentido cheio seriam em geral absorvidos pelo proprio direito a
salde — quanto a medidas disponiveis nesse universo, tais como os cuidados paliativos ou

suportivos, objeto do préximo capitulo.
6.6 Pode a esperanca justificar um contetido normativo?

Se:

a) 0 acesso a acOes de saude ndo pode ser justificado a partir de um direito a satde em
muitos dos casos levados ao Judiciario — seja porque inexiste beneficio a satde em si,
seja porque ndo existe o beneficio esperado, seja porque hd maleficios advindos da
prestacdo pretendida —, sendo, na verdade, justificado a partir da esperanca sobre o que
a Medicina e tratamentos especificos podem fazer por pacientes a despeito da reserva
de seu progndstico; e

b) a esperanca em sentido absoluto ndo pode ser vista como sinbnimo ou parte necessaria
do conceito de saude;

entdo um eventual direito a esperanca teria que inaugurar um direito auténomo.

Sendo notoria a auséncia de positivacdo de um direito geral e abstrato a esperanca nos
ordenamentos juridicos, sua consagracdo normativa exigiria que fosse considerado como um
direito humano fundamental implicitamente positivado.

Adotando-se a teoria de Bobbio segundo a qual “nao existem direitos fundamentais
por natureza, pois o que parece fundamental numa época histérica e numa determinada
civilizagdo ndo ¢ fundamental em outras €pocas e em outras culturas”, poder-se-ia considerar,

em abstrato, possivel essa verificacdo (BOBBIO, 2004, p. 18).

190 patients with advanced cancer who have poor illness understanding and overestimate their prognosis are
more likely to choose aggressive medical care at the end of life.

181 An accurate illness understanding may aid in preparing for the end of life by not only allowing patients to
choose care that is congruent with their goals and wishes but also potentially mitigating the trend of
increasingly aggressive and costly cancer care.
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Conforme a Declaragdo e Programa de Acdo de Viena, “todos os direitos humanos sio
universais, indivisiveis e interdependentes e inter-relacionados” (UNITED NATIONS,
1993).%62

Segundo Alexy, os direitos humanos se definem por cinco caracteristicas:
universalidade, carater fundamental de seu objeto, abstracdo, carater moral e prioridade
(ALEXY, 2014, p. 110).

Alexy afirma que a universalidade refere-se a caracteristica de que todo ser humano
enquanto tal é portador de direitos humanos, mas que isso ndo significa poder opor estes
direitos a qualquer destinatario dependendo do direito de que se trate (ALEXY, 2014, p. 110).
Trata-se do primeiro obstaculo a ser superado a fim de que se possa reconhecer um direito a
esperanca. Poderia este direito ser universalizado? Como seria possivel universalizar um
aspecto que, além de ser subjetivo, difere conforme o contexto especifico, diante das
realidades estatais diversas de tratamento ao direito a saude?

Sobre o carater fundamental, Alexy esclarece que “os direitos humanos ndo protegem
todas as fontes e condi¢Bes imaginaveis do bem-estar, mas somente interesses e necessidades
fundamentais” (ALEXY, 2014, p. 110-111). Assim, o reconhecimento do direito a esperanca
exige considerar que a esperancga € uma necessidade fundamental do ser humano.

Segundo Py e Oliveira, “a idéia da morte ndo pode ser conscientemente tolerada por
tempo indefinido pelo ser humano, sob pena de ameaca a integridade de sua organizacdo
psiquica” (PY; OLIVEIRA, 2004, p. 137). Desse modo, a esperanca seria um aspecto
fundamental o suficiente para atender o segundo requisito apresentado por Alexy.

Sobre a abstracdo dos direitos humanos, Alexy refere-se a trés diferentes dimensdes:
em relacdo ao destinatério, que, para o autor, refere-se aquele a quem se op&e o direito; em
relacdo a modalidade de seu objeto, mais especificamente sobre a qualidade positiva ou
negativa do direito; e em relacdo as clausulas restritivas ndo escritas, mas abstraidas a partir
das limitacGes impostas pelos direitos que com ele se chocam (ALEXY, 2000, p. 30).

Nesse contexto, a concretude dos direitos humanos, segundo Alexy, “s6 € possivel nos
processos e instituicdes de um determinado sistema juridico na correspondente situacdo
historica” (ALEXY, 2000, p. 31). Portanto, o direito a esperanca como decorréncia da
dignidade da pessoa humana ndo precisaria aparecer e ter a mesma conotacdo em contextos

diferentes a0 mesmo tempo — a despeito de mantida a necessidade de ser universalizavel.

162 All human rights are universal, indivisible and interdependent and interrelated.
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As Ultimas caracteristicas referem-se, conforme Alexy, a validade dos direitos
humanos, segundo a qual “um direito vale moralmente se ele pode ser justificado em relagdo a
todo aquele que admite uma fundamentacdo racional” (carater moral) (ALEXY, 2014, p.
111), o que, mais uma vez, encontra substrato na propria literatura técnica, ao reconhecer a
importancia da esperanga para 0s pacientes. No entanto, “os direitos humanos, enquanto
direitos morais, ndo s6 nao podem ter sua forca invalidada por normas juridico-positivas mas
sdo também o padrdo com o qual se deve medir toda interpretacdo daquilo que esta
positivado” (prioridade) (ALEXY, 2014, p. 111). Esta tltima caracteristica significa dizer que
se 0 direito a esperanca pode ser reconhecido como direito humano, tem o cond&o de guiar a
forma como se interpreta o direito positivo e, a depender da teoria adotada, até mesmo de
invalidar normas que o afrontem.

Em principio, parece necessario reconhecer que uma dimensao positiva deste direito
ndo poderia ser universalizada, até pela impossibilidade de se dar uma definicdo minimamente
objetiva para o que ele represente como direito humano. O direito a esperanca consistiria,
materialmente, ou no direito de acreditar em um possivel milagre — que, por si, ja afasta a
necessidade de uma intervencdo médica — ou em uma potencial evolucdo tardia da Medicina
que poderia ser aplicavel ao paciente acaso mantido vivo de alguma forma.

Além da dificuldade de se apurar o elemento estritamente subjetivo, seria necessario
aceitar que pacientes com quadro clinicos idénticos, mas expectativas e vontades subjetivas
diversas, fossem tratados de forma diversa pelo Direito.

Uma dimensdo negativa, por outro lado, é, em principio, admissivel, a fim de se
verificar até que ponto o Estado pode impedir a adocdo de medidas positivas por parte do
individuo para concretiza-la. Conforme Alexy, os cidaddos tém trés tipos de direitos negativos
frente ao Estado: direitos a que o Estado ndo impeca ou dificulte determinadas acdes; direitos
a que o Estado ndo afete determinadas caracteristicas ou situacdes; e direitos a que o Estado
ndo elimine determinadas posic@es juridicas (ALEXY, 2009, p. 196).

O primeiro grupo de direitos negativos, o qual interessa aqui, € formulado por Alexy
sob o seguinte enunciado: “a tem, em face do Estado, um direito a que este ndo o embarace na
realizacdo da acdo h” (ALEXY, 2009, p. 198). Desta forma, se o individuo ndo teria o direito
de exigir uma prestacdo positiva em nome da esperanca, também nédo poderia ser impedido de
a adotar por seus proprios meios.

A analise do contexto juridico é importante para a verificacdo de um direito negativo
nestes termos. Como explica Alexy, o Tribunal Constitucional Federal alemdo vem

interpretando o direito ao livre desenvolvimento da personalidade, previsto no art. 2°, §1°, da
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Constituicdo alemd, como um direito a liberdade geral de acdo (ALEXY, 2009, p. 341). O

autor esclarece que essa interpretagdo tem duas consequéncias juridicas:

de um lado, a cada um é prima facie — ou seja, caso nenhuma restricdo ocorra —
permitido fazer ou deixar de fazer o que quiser (norma permissiva). De outro, cada
um tem prima facie — ou seja, caso nenhuma restricdo ocorra — o direito, em face do
Estado, a que este ndo embarace sua acdo ou sua abstencdo, ou seja, a que o Estado
nelas ndo intervenha (norma de direitos). (ALEXY, 2009, p. 343)

Desta forma, seria possivel concluir, em uma andlise superficial, que o Estado aleméo
ndo poderia impedir um cidaddo de adotar medidas que poderiam vir a ser prejudiciais a sua
salde ou até a sua vida, com base apenas em esperanca e a despeito de qualquer evidéncia de
que a medida adotada pudesse trazer um efeito benéfico. A qualificacdo dessa esperanca e 0s
limites eventualmente ténues entre essa postura e a pratica de eutanasia precisariam ser
melhor definidos dentro do contexto juridico alem&o.

Na Constitui¢do brasileira, por sua vez, o artigo 5° II, prevé que “ninguém sera
obrigado a fazer ou deixar de fazer alguma coisa sendo em virtude de lei”. A despeito da
legislacdo restritiva a respeito do uso substancias sem comprovacao minima de seguranga, o
Judiciario brasileiro cotidianamente afasta a necessidade de registro na autoridade sanitaria
competente ndo apenas para que dela se faga uso, como para que seja imposta ao Estado uma
obrigacdo de disponibilizacdo (ARAUJO et al, 2016, p. 170/174). Esta postura judicial,
supostamente justificada em um conceito de direito a salde, torna despicienda nestes casos a
parte final do referido dispositivo constitucional. Merece registro, no entanto, que, em
decisOes abstratas, ou seja, que ndo pretendem decidir apenas o direito de acesso de pessoas
especificas a determinada substancia ou servigo, o Judiciario vem reconhecendo a
aplicabilidade da necessidade de registro na ANVISA (ARAUJO et al, 2016, p. 175). Mais
recentemente, tanto o Supremo Tribunal Federal quanto o Superior Tribunal de Justica
reconheceram a repercussdo geral da controvérsia acerca da obrigatoriedade de registro (RE
n.0657.718/MG e REsp’s 1.726.563 e 1.712.163, respectivamente).

De forma mais especifica, a questdo precisou ser enfrentada pelo Supremo Tribunal
Federal, no julgamento da Ac¢do Direta de Inconstitucionalidade n.° 5501, ajuizada pela
Associacdo Meédica Brasileira, por meio da qual se requeria a declaracdo de
inconstitucionalidade da Lei n.° 13.269/2016, que autorizara 0 uso da substancia
fosfoetanolamina sintética por pacientes diagnosticados com neoplasia maligna (artigo 1°),

considerando de relevancia publica o seu uso (artigo 3°).
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Por maioria de votos, o Supremo Tribunal Federal concedeu a medida liminar que

houvera sido requerida para suspender a eficicia da lei até julgamento final da acéo,

considerando ser “temerdria a liberacdo da substancia em discussdo sem os estudos clinicos

correspondentes, em razao da auséncia, até 0 momento, de elementos técnicos assertivos da

viabilidade do medicamento para o bem-estar do organismo humano”. Foram vencidos os

Ministros Edson Fachin, Rosa Weber, Dias Toffoli ¢ Gilmar Mendes, que “reputavam que o

uso do medicamento, nos termos da lei, deveria ser autorizado a pacientes em estagio
terminal” (BRASIL, 2016b).

Para que os possiveis efeitos dos argumentos utilizados no julgamento sejam bem

compreendidos, algumas passagens merecem destaque (grifou-se):

1. O Ministro Relator Marco Aurélio, que inaugurou a posi¢do majoritaria, destacou

que

ao dever de fornecer medicamentos a populacdo contrapde-se a
responsabilidade constitucional de zelar pela qualidade e seguranca dos
produtos em circulagdo no territério nacional, ou seja, a atuagdo proibitiva do
Poder Publico, no sentido de impedir o acesso a determinadas substancias. A
esperanca depositada pela sociedade nos medicamentos, especialmente naqueles
destinados ao tratamento de doengas como o cancer, ndo pode se distanciar da
ciéncia. Foi-se o tempo da busca desenfreada pela cura sem o correspondente
cuidado com a seguranca e eficacia das substancias. O direito a salde ndo sera
plenamente concretizado sem que o Estado cumpra a obrigacdo de assegurar a
qualidade das drogas distribuidas aos individuos mediante rigoroso crivo cientifico,
apto a afastar desenganos, charlatanismos e efeitos prejudiciais ao ser humano.
Segundo as palavras do doutor Raul Cutait, professor associado do Departamento de
Cirurgia da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo, em artigo
intitulado “Céancer: esperanga e ciéncia” — publicado hoje na Folha de S&o Paulo, em
Colunas/Opinides: [...]

“Eis, portanto, uma histdria bastante repetida ao longo do tempo: centenas de
tratamentos oferecidos com promessas indevidas em funcdo de desconhecimento
cientifico, ma-fé ou mesmo escusos motivos financeiros. E por tras de todo esse
processo, sempre ela, a esperanca!

Aprendi de forma definitiva com meu primeiro paciente de cancer, logo ao término
de minha residéncia em cirurgia, que a esperanca € parte ativa de qualquer
tratamento, desde o mais eficaz até aquele com menor probabilidade de agir.
Todavia, aprendi também, ao longo de minha vida profissional, cuidando de
milhares de pacientes com cancer, que nao se deve oferecer nada a ninguém sem o
devido substrato cientifico.

A esperanga é fundamental e os médicos devem fazé-la constar de seus receituarios,
colocando-se como parceiros de seus pacientes em suas batalhas contra a doenca,
mas ndo devem oferecé-la sem o devido embasamento cientifico, sob o risco de
promover o charlatanismo. A ciéncia ¢ uma aliada da esperanca e ndo sua
antagonista. [...]”

No caso, a lei suprime, casuisticamente, a exigéncia do registro da fosfoetanolamina
sintética como requisito para comercializagdo, evidenciando que o legislador deixou
em segundo plano o dever constitucional de implementar politicas publicas voltadas
a garantia da saude da populacdo. O fornecimento de medicamentos, embora
essencial a concretizagdo do Estado Social de Direito, ndo pode ser conduzido
com o atropelo dos requisitos minimos de seguranca para o consumo da
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populagdo, sob pena de esvaziar-se, por via transversa, o préprio contetdo do
direito fundamental a saude.

2. O Ministro Vogal Edson Fachin entendeu que

Né&o ha inconstitucionalidade nos dispositivos da lei que se limitam a autorizar o uso
da substancia fosfoetanolamina. Tal como registrei por ocasido do julgamento do RE
635.659, Rel. Ministro Gilmar Mendes, ainda pendente de concluséo pelo Plenério,
entendo que o uso privado de substancias, ainda que apresentem eventuais
efeitos nocivos a satde humana, insere-se no ambito da autonomia privada e
estd imune a interferéncia estatal em matéria penal. A rigor, 0 uso da
substancia fosfoetanolamina é permitido se ndo ha lei que o proiba. [...]

Ocorre, no entanto, que a liberacdo da producdo e comercializagdo de qualquer
substancia que afete a salide humana deve ser acompanhada de medidas necessarias
para garantir a protecéo suficiente do direito a sadde. [...]

Por essa razdo, a concretude estabelecida pelos ditames da Lei 6.360/76 assim
como as Resolugdes aprovadas pela agéncia reguladora consubstanciam
verdadeiras conquistas relativamente a protecdo a saude, razao pela qual nédo
podem ser suplantadas sem que norma que lhe venha a derrogar ndo garanta
igual protecdo. Incide, neste ponto, o chamado principio da proibi¢do do retrocesso,
definido, nos termos da jurisprudéncia desta Corte, da seguinte maneira: [...]
Ocorre, poréem, que ha casos em que, ante a gravidade da doenc¢a apresentada
pelo paciente a propria agéncia reguladora admite processo simplificado de
liberacdo de medicamento, na linha do que ja autorizam diversas agéncias
reguladoras nos Estados Unidos e na Europa. Trata-se, com efeito, da Resolucéo
Anvisa n. 38, de 12 de agosto de 2013, que aprova o regulamento para 0s programas
de acesso expandido, uso compassivo e fornecimento de substancia ou medicamento
pos-estudo. O programa, de acordo com o disposto e seu art. 2°, X, destina-se a
disponibilizar “medicamento novo promissor, para uso pessoal pacientes e ndo
participantes de programa de acesso expandido ou de pesquisa clinica, ainda sem
registro na Anvisa, que esteja em processo de desenvolvimento clinico, destinado a
pacientes portadores de doencas debilitantes graves e/ ou que ameacem a vida e sem
alternativa terapéutica satisfatoria com produtos registrados no pais”.

A Resolucéo aplica-se somente a pacientes que detenham doenca debilitante grave,
entendida como sendo a que prejudica substancialmente os seus portadores no
desempenho das tarefas da vida diéria, e doenga cronica, definida como a que, se
ndo tratada, progredird na maioria dos casos, levando a perdas cumulativas de
autonomia, a sequelas ou a morte.

A Resolucdo apresenta, no entanto, uma série de requisitos para que 0s pacientes
possam fazer uso da substancia, a mais relevante sendo a aprovacdo nas primeiras
duas fases para a liberacdo de medicamentos. N&o se pode afirmar, portanto, que 0s
requisitos de seguranca tenham sido abandonados quando da instituicdo do
programa de uso compassivo. E possivel afirmar, no entanto, que as condicionantes
exigidas para 0 acesso & determinada substancia podem ser relativizadas em vista da
condicdo de saude do paciente.

Em casos tais, a situagdo de risco parece demonstrar que as exigéncias relativas a
seguranca de substancias cedem em virtude da propria escolha das pessoas
eventualmente acometidas da enfermidade. Essa escolha ndo decorre apenas do
direito a autonomia, mas da autodefesa, ou seja, do direito de agir em prol da
qualidade de vida.

[.-]

E nessa dimens&o estrita do estagio terminal que se pode considerar aplicavel a
Lei em questdo. Isto €, apenas quando ndo houver outras opgoes eficazes é que
a relativizacao do controle estabelecido por ela pode ser tido por consentaneo
com a Constituicdo. Em casos tais, pode o Congresso Nacional, no exercicio de sua
competéncia privativa para regular o funcionamento do sistema Unico de saude,
reconhecer o direito de pacientes terminais a agirem, ainda que tendo que assumir
riscos desconhecidos, em prol de um minimo de qualidade de vida.
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Registre-se que, no caso de ainda haver outras op¢es eficazes de tratamento, porque
trazem também o risco inestimado de eventuais interacdes, a atuacdo do Estado por
meio do poder legislativo ndo poderia autorizar a liberagcdo de substancias sem a
observancia minima dos padrbes de controle previstos em lei e decorrentes de
clausula constitucional expressa.

Finalmente, é preciso consignar que, nos exatos termos do art. 4° da Lei 13.269, a
liberacdo da substancia fosfoetanolamina sintética é condicionada ao término dos
estudos clinicos acerca de sua seguranca e eficacia. Assim, ainda que
temporariamente possivel a obtencdo da substancia por pacientes terminais, é ela
condicionada & conclusdo dos estudos em curso, nos termos da prépria Lei em
questdo.

Ante 0 exposto, voto por conceder parcialmente a medida cautelar a fim de dar
interpretagdo conforme ao art. 2° da Lei 13.269, de 13 de abril de 2016, para
reconhecer que o uso a fosfoetanolamina sintética restringe-se a pacientes terminais.
E como voto.

3. O Ministro Luis Roberto Barroso acompanhou o voto do Relator e destacou que

21. Portanto, entendo que ha violacdo ao direito a saude, em razdo da
autorizacéo de uso da fosfoetanolamina sintética anteriormente a realizacéo de
todos 0s testes necessarios para comprovar que o composto seja seguro, i.e., sem
efeitos toxicos ou efeitos colaterais danosos a salde; e eficaz, i.e., capaz de
funcionar para atacar a doenca em causa. Ao subverter, por lei, o processo de
concessdo de registro de medicamentos, em nome de suposto direito das pessoas
com céancer de buscar alternativas para a cura, o Estado esta, em verdade, expondo
essas pessoas a graves riscos justamente em relacdo aos bens que buscava proteger:
a vida, a dignidade, a integridade e a saude.

22. Ressalve-se, porém, que para 0s pacientes terminais, ja sem alternativa
terapéutica satisfatoria no pais para a condicdo clinica e seus estagios, a propria
Anvisa tem um programa de uso compassivo, regulamentado pela Resolugdo — RDC
n® 38/2013. Tal programa viabiliza a oferta de medicamento novo promissor, para
uso pessoal de pacientes, ainda sem registro na Anvisa, que esteja em processo de
desenvolvimento clinico, destinado a pacientes portadores de doencas debilitantes
graves e/ou que ameacem a vida e sem alternativa terapéutica satisfatéria com
produtos registrados no pais. E possivel, portanto, que a fosfoetanolamina sintética
seja oferecida no &mbito desses programas, com a autoriza¢do da prépria Anvisa.
[]

32. Ndo se trata aqui de negar as pessoas diagnosticadas com cancer a
esperanca de cura de doenca tdo grave e devastadora. Em verdade, o que se
busca é garantir que as expectativas de melhora com o uso de substancias
medicamentais sejam fundadas em evidéncias cientificas e clinicas, sem expor
0s pacientes a maiores riscos de danos a salide ou a tratamentos in6cuos, que
constituam somente iluséo.

4. A Ministra Rosa Weber acompanhou o Voto do Ministro Vogal, registrando que
se debrucou sobre todos o0s textos e memoriais encaminhados, inclusive um livro e

que se sentiu

extremamente sensibilizada por essa questdo que, em Ultima analise, envolve, em
certos casos, retirar a Ultima esperanca de quem tem tdo pouca esperanga. E, as
vezes, um pensamento positivo e uma esperanca de cura levam a resultados
absolutamente satisfatorios, pelo menos, em termos de qualidade de vida. (BRASIL,
2016a)
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Portanto, ainda que a Corte Constitucional ndo tenha enfrentado o tema da esperanga
em relacdo a assuntos de saude em um sentido amplo e, possivelmente, sem consciéncia da
dimensdo dos argumentos adotados como fundamento da decisdo, pode-se entender que, no
caso brasileiro, o Supremo Tribunal Federal, por maioria, afastou o reconhecimento de um
direito em tese a esperanca, inclusive em sentido negativo.

Nesta linha de pensamento, se ndo se pode considerar a esperanga como um elemento
necessario da salde, também porque pode promover situagbes contrarias a ela — e
consequentemente, também, a vida juridicamente tutelada —, sua conotacdo juridica
enfrentaria a contradicdo de se permitir que algo objetivamente negativo ao bem-estar do
individuo pudesse ser compreendido como subjetivamente positivo a sua dignidade, a ponto
de ser erigido ao status de direito.

Realmente, a maior probabilidade de apreensdo de um direito fundamental implicito a
esperanca no contexto especifico da salude advém do direito a dignidade humana, muitas
vezes aventado como fundamento de decisdo em paralelo ao direito a saude. Se a formula da
humanidade de Kant — “age de tal maneira que uses a humanidade, tanto na tua pessoa como
na pessoa de qualquer outro, sempre e simultaneamente como fim e nunca simplesmente
como meio” — é, ainda, a melhor maneira de compreender a dignidade humana e se é possivel
concordar com Korsgaard, no sentido de que esta mesma humanidade significa, para Kant, “a
capacidade de determinar fins por meio de uma escolha racional” (KORSGAARD apud
GOMES; MERLE, 2007, p. 61), a esperanca decorrente de expectativa infundada seria, na
verdade, contraria a dignidade de que deveria ser corolaria.

Assim, argumentagdo como a constante na decisdo proferida pelo Juizo da 32 Vara
Federal de Volta Redonda/RJ, no sentido de que “deve prevalecer o direito a esperanca de
cura e, mais que isso, deve prevalecer o principio fundamental embasador de todo o sistema
juridico brasileiro: a dignidade da pessoa humana [...]” (BRASIL, 2016c), embora tenha o
mérito de explicitar um entendimento que em geral é apenas subentendido, é contraditéria em
seus proprios termos.

A dignidade humana, especialmente na reta final da vida, pode representar exatamente
um caminho com qualidade de vida até a chamada boa morte, e ndo uma extensdo de vida
biologica a qualquer custo. Além disso, um dos corolarios importantes da dignidade é
precisamente a autonomia, 0 que, a0 menos em tese, confere ao individuo o direito de ter
acesso a informacao necessaria para a tomada de decisao.

Segundo Carstensen, “a maneira como buscamos usar nosso tempo pode depender da

percepcao gque temos a respeito de quanto tempo nos resta”. Por isso, “‘quando a fragilidade
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da vida se faz sentir’, as metas e os motivos das pessoas em suas vidas cotidianas mudam
completamente” (CARSTENSEN apud GAWANDE, 2015, p. 97-98).

Portanto, a decisdo de nao dividir com o paciente de forma verdadeiramente honesta a
dimenséo de sua doenca e, assim, de sua finitude, retira-lhe invariavelmente a autonomia
sobre o que fazer com o tempo restante. Por outro lado, a honestidade pode interferir de forma
determinante em sua dignidade, a ponto de sua autonomia ndo poder ser sequer
desempenhada. A melhor forma de equilibrar esses, muitas vezes aparentes, opostos parece
ser a determinacdo juridica do que se esta disposto a reconhecer como salde, o que exige, por
parte do Judicirio, o respeito as normas postas, inclusive nos atos infralegais que
regulamentam politicas publicas com base em critérios técnicos.

Neste cenario, ndo se vislumbram elementos suficientes para a defesa de um direito
fundamental autdnomo a esperanca como sucedaneo do direito a salde nos casos em que 0
que se espera de tratamentos e tecnologias médicas ndo tem comprovacao cientifica, ainda
que de uma perspectiva negativa. Isso ndo significa, em principio, que, no dmbito do caso
concreto, elementos especificos relacionados a dignidade ndo possam admitir uma
argumentacdo em torno da esperanca, inclusive para verificacdo de responsabilidade do
médico em contextos de obstinacao terapéutica.

N&o se desconhece que a esperanca de uma melhora que permita uma vida mais longa
do que a definida pela doenca e, tantas vezes, de cura, possa ser um dos elementos psiquicos
mais importantes do ser humano na reta final de sua existéncia’®. Por sinal, Kiibler-Ross
afirma que “quando um paciente ndo dd mais sinal de esperanca, geralmente ¢ prentincio de
morte iminente” (KUBLER-ROSS, 2017, p. 144-145).

Mas como estas consideragfes ndo sdo capazes de afastar a exigéncia da informacao
correta ao doente, tem-se a impressdo de um circulo vicioso de direitos. Realmente, a
adequada compreensdo acerca de prognosticos sombrios invariavelmente interfere na

dimensdo de esperanca de superacdo da doenca. Mas sem dlvida se deve questionar até que

163 «“N3o dispondo de um material clinico obtido pela minha experiéncia pessoal, vou utilizar as observacées de
Luis Claudio Figueiredo, apresentadas no sétimo capitulo de seu excelente livro Psicanélise, elementos para a
clinica contemporanea. Na proximidade de autores kleinianos e winnicottianos, ele propde que se veja a
esperanca como um principio organizador da vida psiquica, indispensavel para seu bom funcionamento, e
deixa bem claro que ndo se refere a esperanca como paixao, afeto ou vivéncia, nem a um estado consciente
de otimismo, mas a esperanca-principio que, enquanto tal, tem um papel fundamental no funcionamento da
vida psiquica e na estruturacdo da subjetividade humana. Se em nossa abordagem filosofica, a esperanca,
enquanto abertura para o futuro e atualizagdo das possibilidades de nosso Seinkdnnen (poder-ser), foi por nés
considerada constituinte da existéncia do nosso ser-no-mundo, é compreensivel que ela possa também ser
olhada como um principio constituinte do psiquismo. Sdo duas abordagens que, por caminhos diferentes,
encontram-se tentando dizer a mesma coisa, ou seja, a importancia fundamental da esperanga na vida do
homem” (ROCHA, 2007, p. 269)
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ponto € possivel falar em dignidade supostamente mantida pela manutencdo da esperanca
infundada, se, independentemente do quadro informado por médicos ¢ familiares, “com a
piora dos sintomas e o declinio progressivo das forcas, ele [0 paciente] percebe claramente
que a evolugdo caminha no sentido inverso ao dos prognosticos otimistas repetidos ao seu
redor” (VARELLA, 2004, p. 119).

Para Ubel (2001), a informacdo de progndstico comunicada aos pacientes deve ser
vaga o suficiente para abordar a verdade — “usualmente semanas ou meses” — e especifica o
suficiente para que eles possam planejar suas vidas e mortes. Para ele, “comunicagdo de
prognodstico numericamente especifico pode ser inimiga da esperanca. A verdade que
comunicamos para 0s pacientes devem ajuda-los a se preparar para 0 pior enquanto permite
que esperem pelo melhor” (UBEL, 2001).164

Gordon e Daugherty (2003) demonstram que a esperanca do paciente tem um
importante papel na comunicagdo do progndstico. Conforme os autores, entrevistas realizadas
com oncologistas apontam que informar o prognoéstico e, a0 mesmo tempo, manter a
esperancga dos pacientes se mantém como um dos aspectos mais dificeis para esses méedicos.
Eles ilustram a importancia que os oncologistas depositam sobre injetar esperanca nos
pacientes a partir da anedota: “Vocé sabe por que eles colocam pregos nos caixdes? Para
manter os oncologistas fora” (GORDON; DAUGHERTY, 2003, p. 159).%

Para Gordon e Daugherty isso representa os esfor¢os implacaveis dos oncologistas em
oferecer novas terapias na esperanca de que algo funcione, possivelmente até mesmo quando
0 paciente ndo tem mais sequer condic¢des clinicas de as receber. Injetar esperanca é, para
alguns, apenas oferecer mais uma terapia. Para outros, ¢ afirmar “que todo o possivel sera
feito” (GORDON; DAUGHERTY, 2003, p. 159). Se tantos oncologistas expressam que 0S
tratamentos irdo funcionar, “ndo ¢ surpreendente que os pacientes mantenham expectativas
irrealistas até muito proximo do fim de suas vidas, dadas as expressbes de esperanca
transmitidas aos pacientes” (GORDON; DAUGHERTY, 2003, p. 160).1%°

Além de acreditarem que a esperanca € o0 que 0s pacientes pretendem dos médicos e
que ela facilita a relagdo entre médico e paciente, Gordon e Daugherty (2003) narram a

percepcdo dos oncologistas de que a esperanca lhes da algo em que se segurar. Conforme

184 The prognostic information we communicate to patients should be vague enough to include the truth —
“usually weeks or months” — and specific enough to help people plan their lives and deaths. Numerically
specific prognostic communication can be the enemy of hope. The truth we communicate to patients should
help them prepare for the worst while allowing them to hope for the best.

185 Do you know why they put nails in coffins? To keep the oncologists out.

186 1t is not surprising then that patients maintain unrealistic expectations until close to the end of their lives
given oncologists’ expressions of hope conveyed to patients.



150

Ubel, ndo apenas os pacientes querem ouvir que ha esperancga, como 0s médicos a querem
comunicar aos pacientes, 0 que € especialmente importante para oncologistas, “que
regularmente lidam com pacientes morrendo e podem, pois, precisar encontrar formas de ter
esperanca de que os pacientes se sairdo melhor do que o esperado” (UBEL, 2001).%*

Neste contexto, Gordon e Daugherty (2003) deixam o0s seguintes questionamentos
sobre a ética da esperanga no contexto da comunicacdo de prognostico para pacientes com

cancer avancgado:

Por exemplo, 0 aumento da esperanga dos pacientes é apropriado quando qualquer
terapia oferece apenas uma possibilidade minima de uma resposta anti-cancer e
beneficios desconhecidos em termos de melhora da quantidade ou qualidade de
vida? Além disso, quem ou 0 que se beneficia da esperanca? Os pacientes se
beneficiam porque eles tém, como os médicos colocam, “algo em que se segurar”?
Ou, estudos clinicos se beneficiam pelo aumento de taxas de recrutamento gerado
pela esperanga de que os pacientes ganhardo uma terapia de manutencéo de vida
moédica? (GORDON; DAUGHERTY, 2003, p. 167)'®

A tendéncia a partir da cada vez maior democratizacdo de informacgdo por meio da
internet é de que pessoas minimamente informadas saibam cada vez mais sobre os detalhes de
seus prognosticos. Sempre existirdo abismos de entendimento entre diferentes pacientes;
criancas e adultos; profissionais da salude e outros; analfabetos ou ndo. Mas muitas pessoas
estardo cada vez mais em condi¢des minimas de compreender a gravidade de sua situacédo e
diminuir o espaco da esperanca — e, portanto, o papel que ela pode ocupar nos sistemas de
salde, especialmente em relacdo as obrigagdes exigidas do Poder Publico.

Parece Obvio que politicas publicas ndo podem ser construidas em cima do
imponderavel. A observancia de critérios tais como os definidos a partir da Medicina Baseada
em Evidéncias, a despeito de suas comprovadas limitaces, ndo pretende demonstrar o acerto
em todos os casos. O ser humano ¢ falho, a Medicina é falha, a tecnologia é falha. Havera
gargalos. Mas h& que se estabelecer um critério que permita alcancar minimamente a
objetividade. Ha que se poder controlar resultados e definitivamente isso ndo é possivel a
partir de tentativa e erro, especialmente quando se fala em obrigacdes estatais. O improvéavel

eventualmente acontecera e a interrupcdo da insisténcia pode até impedi-lo. Mas isso nédo &

187 Who regularly deal with dying patients and may therefore need to find ways to hope that patients will do
better than expected.

1% For instance, is increasing patients’ hope appropriate when any given therapy offers only a minimal
likelihood of an anti-cancer response and unknown benefits in terms of improved quantity or quality of life?
In addition, who or what benefits from the hope? Do patients benefit because they have, as one physician put
it, ‘something to hold on to’? Or, do clinical trials benefit because of their increased recruitment rates
generated by the hope that patients will gain a modicum of life sustaining therapy?
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razdo suficiente para que se trabalhe com base na suposta esperanca de milagres, ainda que
milagres medicos — ja que o milagre, por si, ndo depende da ciéncia.

E o que se entende com Gawande, quando afirma ndo ser possivel manter “uma
estrutura multitrilhardaria para distribuir o equivalente médico a bilhetes de loteria, enquanto
temos apenas os rudimentos de um sistema para preparar 0s pacientes para a possibilidade
quase certa de que seus bilhetes ndo sejam os vencedores” (GAWANDE, 2015, p. 163-164).

Em outras palavras, poder-se-ia dizer que loteria é sorte, ndo ciéncia; e que esperanca
é expectativa subjetiva, ndo direito.

Segundo Nuland,

Muito frequentemente, pacientes e suas familias nutrem expectativas que ndo podem
ser atendidas, com o resultado de que a morte é tornada ainda mais dificil pela
frustracdo e decepgdo com a performance de uma comunidade médica que pode ndo
estar apta a fazer melhor — ou, pior ainda, ndo faz melhor porque continua a lutar
muito depois da derrota se tornar inevitavel. Prevendo que a grande maioria das
pessoas morrem em paz em qualquer caso, as decisGes sobre tratamentos que sdo
tomadas proximas do fim da vida as vezes impulsionam uma pessoa que estd
morrendo a uma série de tormentos, dos quais ndo ha redengdo — cirurgia de
beneficio duvidoso e alto indice de complicacdo, quimioterapia com severos efeitos
colaterais e resposta incerta, e prolongados periodos de tratamento intensivo além do
ponto da futilidade. E melhor saber como é morrer, e melhor fazer escolhas que s&o
mais suscetiveis de evitar o pior disso. O que ndo pode ser evitado pode
normalmente ser, pelo menos, mitigado. (NULAND, 1994, p. 142-143)"¢°

N&o parece haver forma melhor de reduzir os impactos negativos em qualidade de
vida, que indiretamente decorrem da compreensdo equivocada da realidade, do que informar,
conscientizar, lembrar a cada um de nés, humanos, que nada nos iguala mais do que a nossa
mortalidade. O entendimento de que a morte € um processo esperado e natural facilita a
aceitacdo dos limites da Medicina e do homem perante a sua inevitabilidade. Realmente, a
certeza de que esforgos adicionais sdo vaos para a expectativa que se quer ver alcancada pode
promover a transicdo para novos objetivos factiveis.

Isso ndo quer dizer que a delimitacdo do que sdo expectativas razoaveis seja sempre
facil. Pessoas que aceitam tratamentos flteis para o que pretendem (uma quimioterapia

paliativa que promete uma sobrevida de dois meses, com alta toxidade, para alguém que

189 Too often, patients and their families cherish expectations that cannot be met, with the result that death is
made all the more difficult by frustration and disappointment with the performance of a medical community
that may be able to do no better — or, worse yet, does no better because it continues to fight long after defeat
has become inevitable. In the anticipation that the great majority of people die peacefully in any event,
treatment decisions are sometimes made near the end of life that propel a dying person willy-nilly into a
series of worsening miseries from which there is no extrication — surgery of questionable benefit and high
complication rate, chemotherapy with the severe side-effects and uncertain response, and prolonged periods
of intensive care beyond the point of futility. Better to know what dying is like, and better to make choices
that are most likely to avert the worst of it. What cannot be averted can usually at least be mitigated.
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almeja cura, por exemplo), porque ndo compreenderam que sua pretensdo é irreal, ndo se
confundem com pessoas que desejam o tratamento toxico, conscientes de que podem Ihe dar
chances de viver apenas um pouco a mais — mas o suficiente para ver um filho nascer.

Comparadas apenas entre si, essas situacOes parecem indicar algum tipo de
necessidade de tutela juridica diferenciada. Inseridas em um contexto geral, no entanto, em
que ndo apenas aspectos diversos da satde, como variados bens da vida, sdo considerados, 0
esforco, inclusive financeiro, que pode precisar ser realizado para que se atinja o fim
exclusivo das pessoas envolvidas pode nédo ser toleravel pela sociedade em questdo. 1sso nao
quer dizer que o valor de sua vida é relativo, mas que alguns dias ou meses a mais para que
alcancem um determinado objetivo, sim.

Callahan lembra que € preciso definir o que devemos uns aos outros e o tipo de
sistema de salde que estamos dispostos a aceitar para o cumprimento das obrigacGes
estipuladas (CALLAHAN, 1990, p. 256). A auséncia de delimitacdo precisa confunde
expectativas legitimas e ilegitimas, especialmente porque, como afirma Daniels, alguém que
alega um direito a saude esta pleiteando que certos individuos ou grupos ou a sociedade como
um todo adotem atitudes que promovam a sua boa salde ou deixem de adotar aquelas que a
prejudiquem (DANIELS, 1985, p. 6).1°

O conceito juridico de salde ndo pode, pois, ser tdbula rasa que absorve sentimentos
humanos, ainda que importantes, e torna quem os porta titulares de direito. A esperanca nao
pode, entdo, representar um direito autbnomo, geral e abstrato, disponivel a fundamentar

decisdes que, supostamente, deveriam se referir a saude.

6.7 A esperanca positivada

E importante lembrar que, mesmo autores juspositivistas reconhecem que a norma
juridica pode ter por objeto a avaliacdo de elementos morais (KELSEN, 1986). Desta forma,
ndo € o reconhecimento do valor moral da esperanca que a impede de ser reconhecida como
objeto de Direito.

Portanto, embora se tenha afirmado a inexisténcia de positivacdo de um direito a

esperanca geral e abstrato, que poderia ser fundamento de decisdes inclusive com bases

10 Someone who claims a right to health, therefore, should be understood to be claiming that certain individuals
or groups (or society as a whole) are obliged to perform certain actions which promote or maintain his good
health and are obliged to refrain from actions which interfere with it.
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normativas principioldgicas, é possivel reconhecer que ha regras especificas que, em
situagdes e circunstancias definidas, positivaram a esperanca.

A Resolucdo da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria RDC n.° 38/2013, por
exemplo, regulamentou trés programas destinados a pacientes portadores de doencas
debilitantes e graves para as quais ndo existe medica¢do ou cujo tratamento disponivel é
insuficiente: os programas de Uso Compassivo, de Acesso Expandido e de Fornecimento de

Medicamento Pés Estudos™, que podem ser assim descritos:

O primeiro é o Programa de Uso Compassivo, que trata de uma autorizagdo emitida
pela Anvisa para que a indUstria execute determinado programa assistencial no
Brasil, fornecendo medicamento novo, promissor e ainda sem registro na Agéncia.
O programa também permite que a empresa seja autorizada a importar
medicamentos ndo registrados no pais, que tratam doencas raras e graves. A segunda
forma de participacdo é o Acesso Expandido. Este é um programa de
disponibilizacio de medicamento novo, promissor, ainda sem registro na Anvisa ou
ndo disponivel comercialmente no pais, que esteja em estudo clinico em fase I11, em
desenvolvimento ou concluido. Esta modalidade é voltada para o grupo de pacientes
portadores de doencas debilitantes graves que ameacem a vida e sem alternativa
terapéutica satisfatoria. A ultima modalidade é o Programa de Fornecimento de
Medicamento P6s-Estudo. A nova resolucdo define a disponibilizacdo gratuita de
medicamentos pela industria aos voluntérios que participaram da pesquisa e que se
beneficiaram do medicamento durante o desenvolvimento clinico. A medida se
aplica nos casos de encerramento do estudo ou quando finalizada a participacéo do
voluntario no programa de uso compassivo. (PACIENTES..., 2013)

Trata-se, portanto, de reconhecimento juridico do direito a esperanca de pacientes nas
condigdes descritas na Resolugdo, os quais tém conhecimento de que o tratamento
disponibilizado se trata “de um novo recurso terapéutico cuja eficdcia e seguranga ainda estdo
em avaliacdo, e que esta sendo colocado a sua disposicao pelo patrocinador, o qual devera ser
identificado” (Anexo 1X, b) (BRASIL, 2013).

Em outras palavras,

a) ainda que se saiba que a comunicacdo disto também pode ser ineficiente, é exigéncia

da regulamentacdo que o paciente tenha conhecimento pleno de que o tratamento ao

1 A este respeito, é importante a leitura de Goldim. Destacam-se alguns dos pontos de reflexdo acerca do
acesso a drogas experimentais levantados pelo autor: “o estabelecimento de programas de credenciamento
dos centros de pesquisa, de forma a caracterizar que esses centros possuem a competéncia necessaria para
todas as fases da pesquisa”, “a capacitagdo dos membros dos comités de avaliagdo de projetos”, “as relacdes
entre pesquisadores e patrocinadores, que devem ser cada vez mais explicitas, no sentido de esclarecer
aspectos importantes relacionados a autoria e publicacdo de artigos, propriedade dos dados de pesquisa
gerados, propriedade intelectual e eventual participacdo nos beneficios econdmicos gerados pela nova
droga”, “as relagdes entre pesquisadores e participantes da pesquisa, que devem cada vez mais se basear no
compartilhamento de informagdes e na confianga reciproca” e “a caracterizagdo da inadequagdo da cobranga

pelo uso de drogas em projetos de pesquisa” (GOLDIM, 2012, p. 244-245).
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qual se submeterd ndo tem eficicia e seguranca conhecidas, 0 que separa a salde da
esperanga enquanto ndo se verifique o efetivo funcionamento, e

b) o responsavel pelo fornecimento ndo se confunde com o prestador de servico de saude,
seja ele publico ou privado.

Como afirmam Ascensdo e Videira, sobretudo para doentes desenganados, eventual
descoberta ainda em fase experimental pode aparecer como a tabua de salvacdo a que se
agarram “‘e entdo, seja quais forem os riscos, parecer-lhes-40 menos graves que a realidade
presente” (ASCENSAOQ; VIDEIRA, 2012, p. 200).

Foi neste contexto que o chamado direito de tentar (right to try) foi também positivado
nos Estados Unidos. Também uma espécie de positivacdo da esperanca de pacientes terminais
nos Estados Unidos, as chamadas leis do direito de tentar'’? disponibilizam aos pacientes
terminais acesso a tratamentos experimentais que foram aprovados apenas na primeira fase
(de trés) dos estudos clinicos da agéncia regulatéria americana Food and Drug Administration
(FDA). Conforme as diretrizes da FDA, uma droga nao pode entrar no mercado até que seja
considerada segura e efetiva para o consumo humano, o que s6 acontece ap0s passar pelo
estudo de trés fases (DELGROSSO, 2018, p. 745).

Este tipo de legislacdo parte da premissa de que os pacientes terminais tém um direito
fundamental de acesso a drogas ndo aprovadas. Conforme DelGrosso, parte-se da ideia de que
uma pessoa tem o direito fundamental de tentar salvar sua vida (DELGROSSO, 2018, p. 746).
Nesse sentido, “a conclusdo de seus defensores ¢ que individuos ndo deveriam ter que pedir
permisséo ao governo para sobreviver” (DELGROSSO, 2018, p. 746).*"

Sabe-se, no entanto, que o acesso a drogas experimentais, especialmente ainda na
primeira fase de estudos — pequenos, sem finalidade de avaliacdo de eficacia e cujo Unico
propdsito é prover informacdo inicial sobre os efeitos adversos a humanos (DELGROSSO,
2018, p. 749) — de modo algum representa a sobrevivéncia afirmada, mesmo porque
aproximadamente oitenta e seis por cento das drogas que vao além da primeira fase provam
ser menos efetivas do que as ja disponiveis no mercado (DELGROSSO, 2018, p. 761). E
comum acreditar que, se um paciente é terminal, ndo ha mal em tentar. No entanto, conforme
Gorsk (2014), “se ha alguma coisa pior do que morrer de uma doenca terminal, ¢ morrer de
uma doenca terminal e sofrer complica¢des desnecessarias ou dor por nenhum beneficio”

(GORSK apud DELGROSSO, 2018, p. 750).

172 Antes de se tornar uma lei federal, o direito de tentar foi regulamentado em diversos estados americanos.
13 Advocates “bottom line is that individuals should not have to ask the government for permission to survive”.
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Os principais questionamentos que as leis sobre o direito de tentar enfrentam referem-
se & inexisténcia de reconhecimento constitucional e a falta de consenso sobre se deveria
existir direito tal, especialmente diante das competéncias da FDA. Discutem-se, ainda, 0s
efeitos negativos sobre os estudos clinicos, ja que “se drogas experimentais ficarem mais
imediatamente disponiveis fora de estudos clinicos, torna-se cada vez mais dificil manter os
ndmeros necessarios para performa-los, o que prejudica a saude pubica largamente”
(DELGROSSO, 2018, p. 748).1"

E importante notar que, para que o paciente tenha acesso a drogas ndo aprovadas nos

termos da regulamentacdo do direito de tentar'’

, ele precisa informar que tém conhecimento
do fato de que se trata de um ultimo recurso diante da terminalidade de sua doenca, ja que o
desfecho da droga ndo pode ser previsto e, portanto, sintomas ainda piores podem ser
resultado de seu uso (DELGROSSO, 2018, p. 752).

N&o se desconhece que também os pacientes que pretendem drogas regularmente
aprovadas devem assinar termos de consentimento, por meio do qual afirmem conhecer os
detalhes da medicacdo e, teoricamente, suas possibilidades — o que, todavia, conforme
anteriormente demonstrado, ndo representa, na maioria das vezes, efetivo conhecimento e
consciéncia do objeto consentido.

Seja como for, o fato de que o paciente tem que reconhecer a sua condicdo de
terminalidade — no modelo de legislacdo do direito de tentar, paciente cuja doenca brevemente
resultard em morte (DELGROSSO, 2018, p. 750) — coloca a esperanc¢a possivel em outro
patamar. A esperanca envolvida em programas de uso compassivo ou na regulamentacdo do
direito de tentar é depositada no desconhecido. A esperanca decorrente do que se
convencionou aqui chamar de direito a esperanca, por sua vez, decorre, em especial, do
equivoco sobre o conhecido, de esperar pelo inesperavel.

Além disso, o direito de tentar, em principio, ndo onera os sistemas de salde, ja que €
decisdo do fabricante disponibilizar ou ndo a droga ao paciente elegivel (DELGROSSO,
2018, p. 757). Tanto o é, que uma das grandes preocupacdes em relacdo as normas refere-se a
sua possivel negligéncia e a auséncia de controle de precos, o que poderia levar ao direito de
tentar apenas para os afortunados (DELGROSSO, 2018, p. 758-759).

O efeito pratico de ambas as situa¢bes, no entanto, evidencia um mesmo problema.

Como pontua Gorsk, ao abordar o direito de tentar,

174 1f experimental drugs become more readily available outside of clinical trials, it becomes increasingly
difficult to maintain the numbers necessary to perform these trials, which harms the public health at large.
75 Conforme DelGrosso, trata-se de exigéncia das leis estaduais criadas, a qual foi repetida na lei federal.
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discussdes de fim de vida sdo muito dificeis de comecar, porque, como ja indiquei
antes, nenhum médico quer ser o carrasco da esperanca. [...] A opgdo do direito-de-
tentar pode pois realmente prover ao médico uma opcao de evitar a discussao dificil
que os cuidados de fim-da-vida implicam e apenas facilitar que o paciente consiga a
droga. (GORSK, 2015, p. 11)'°

E, citando Levenback, menciona eticistas que acreditam que médicos recorrem ao uso
compassivo exatamente para evitar a dificil conversa sobre mortalidade e limitagdo do que
pode ser oferecido para evita-la (LEVENBACK apud GORSK, 2015, p. 11).

6.8 Para além da esperanca

Especialmente quando se fala em politicas publicas e na necessidade de observar
critérios objetivos e populacionais de assisténcia, ndo se pode admitir que a efetivacdo de
salde, no lugar de se guiar pela resposta a pergunta por que e para que tratar?, siga a logica
pré-cientifica de tentativa e erro do por que ndo tentar?.

E necessario controlar a destinacdo de recursos — humanos, técnicos, financeiros —,
pois quando se investe em medidas que ndo funcionam, deixa-se de investir no que funciona e
isso, ao afetar a sociedade como um todo, afeta milhdes de individuos. Esse € um dos
aspectos mais importantes dessa discussdo, mas ha& outras questdes também muito
importantes.

No Voto proferido nos autos do Recurso Extraordinario n.° 368.564/DF, o Ministro

Luiz Fux afirmou

[...] eu me recordo uma vez que, foi uma passagem interessante — muito embora ela
seja jusfilosofica, mas ela interessa a todos nés, é sempre engrandecedor trocarmos
experiéncias -, eu tive oportunidade, Senhora Presidente, de ter em maos uma obra
de um prémio Nobel de medicina, recente, Professor Jerome Groopman, cujo titulo é
“A Anatomia da Esperanga”. Ele, como médico de pacientes terminais, uteista e que
recebera o prémio Nobel de medicina, entéo a cientificidade da sua tese foi mais do
que aferida, afirma que a fé significa o coracdo da cura. Ele, inclusive, explicita que
as pessoas que tém esperanca de viver conseguem produzir determinadas substancia
que fazem-nas viver mais do que poderia se imaginar num tratamento de paciente,
como ele tratava, de 6rgéos vitais etc.

De sorte que sou muito determinado nessa questdo da esperanca. Nunca acreditei
nessa versdo de que a retinose pigmentar, no tratamento de Cuba, ndo tinha cura.
Pelo contrario, eu entendia que, se eles eram especialistas nessa doenca, deveria

178 physicians are also put in a bind when a patient has exhausted everything and wants to pursue right-to-try.
End-of-life discussions are very difficult to begin with, because, as I’ve pointed out before, no physician
wants to be hope’s executioner. [...] The option of right-to-try might thus actually provide a physician with an
option to avoid the hard discussion that end-of-life care entails and just facilitate the patient’s getting the
drug.
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haver uma esperanca com relagdo a essa cura. E na ddvida entre a esperanca do
sucesso e o insucesso, fico com a esperanca do sucesso, evidentemente. Acho que
isso é um direito veiculavel por meio de mandando de seguranca; €, digamos, assim,
a funcdo da Corte Suprema tutelar essa dignidade da vida humana, como consectario
dela, o direito a prestacdo da satde pelo Estado. [...]

Embora parte importante do texto nem sequer se confirme — o suposto prémio Nobel
de Medicina e as substancias produzidas em razdo da esperanga que fariam pessoas viver mais
tempo —, 0 que se extrai do julgado é que a esperanca foi confundida com dignidade, que, por
sua vez, foi confundida com salde. Mais do que isso, no entanto, ndo se enxergou um ser
humano, mas apenas uma doenca.

A obra citada, ja mencionada anteriormente, faz parecer, em muitos momentos que 0s
pacientes que ndo enfrentam tratamentos altamente agressivos com base em um fio de
esperanca ndo se esforcaram o suficiente, ndo tiveram coragem suficiente, como se viver ou
se curar a qualquer custo fosse uma obrigacdo moral de qualquer pessoa.

Conforme Callahan, no entanto, nés ndo inventamos a morte e nds ndo podemos fazé-
la desaparecer (CALLAHAN, 2000, p. 80). Por isso, ndo é porque passamos a conseguir
manipular melhor a morte através da tecnologia que nos tornamos responsaveis por sua
inevitavel ocorréncia, como se ela houvesse deixado de ser uma realidade biologica
independente (CALLAHAN, 2000, p. 83). Para o autor, nesse processo de desaparecimento
da naturalidade da morte, nés tornamos a mortalidade nossa culpa, nossa responsabilidade
(CALLAHAN, 2000, p. 68).

Mas, se a

morte é biologicamente inevitdvel mais cedo ou mais tarde, ndo uma consequéncia
de nossas acBes, mas algo a despeito delas, nés dificilmente podemos dizer que
“pretendemos” a morte, quando nos admitimos que ndo podemos mais impedi-la.
Como a mortalidade é nosso destino, biologicamente concedido, em algum
momento o tratamento (médico) necessariamente nédo ira funcionar para nos manter
vivos. (CALLAHAN, 2000, p. 78)*""

A morte é um fato inevitavel, assim como o cancer, na maior parte de suas formas.
N&o existe dever, moral ou juridico, de tentar impedi-la a qualquer custo, especialmente
quando esta tentativa € fruto de esperanca va, improbabilidade cientifica. Isso vale para

médicos, familiares, pacientes. 1sso vale para a sociedade.

Y7 Death is biologically inevitable sooner or later, not a consequence of our actions but outside of them, we can
hardly be said to “intend” death when we admit we can no longer stop it. Since mortality is our fate,
biologically given, at some point treatment must of necessity no longer work to keep us alive”.
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Essa é a discussdo que precisa acontecer. As pessoas nao podem continuar acreditando
que toda vez que um tratamento com resultados ruins ndo é disponibilizado, alguém falhou
com elas. Os principais limites impostos pelo Direito sdo os limites impostos pela prépria
Medicina, pela velocidade do avanco da ciéncia. O Judiciario ndo tem o conddo de alterar esta
realidade e transferir essa discusséo para o foro judicial apenas a torna mais inacessivel.

Abdicar de mais um tratamento ndo é abandonar os individuos doentes. E, na verdade,
investir o maximo possivel em salde e vida, e ndo em esperanca ilusoria. Nada é mais
importante para um paciente sem prognostico de cura e com expectativa de vida curta do que
a salde hoje. E nesse contexto que Gawande lembra que a esséncia do cuidado paliativo,
objeto do ultimo capitulo desta tese, é “viver em fung¢do do melhor dia possivel hoje em vez

de sacrificar o presente em troca de mais tempo no futuro” (GAWANDE, 2015, p. 215).
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Agora quero que as pessoas sejam francas comigo, no
maximo, no maximo. Esta semana eu fui até a doutora
CAL. Eu fui colocad-la na parede. Falei ‘parai’, ndo
adianta tomar trinta secOes de quimioterapia, acabar com
0 meu corpo, acabar com tudo, sendo que... eu estou
morrendo. N&o adianta. Pois que eu leve este final de
vida, estes dias, estes meses, estes anos, com qualidade de
vida melhor. Para que eu possa pelo menos tentar fazer o
que eu iria fazer. Esta entendendo?

(OLIVEIRA, 2017)

Help me if you can, I'm feeling down

And | do appreciate you being ‘round

Help me get my feet back on the ground

Won't you please, please help me

And now my life has changed in so many ways
My independence seems to vanish in the haze
But every now and then | feel so insecure

I know that I just need you like

I’ve never done before

(LENNON/McCARTNEY, 1965)

7 VIDA COM DIGNIDADE - ATE A MORTE

Quando se fala em pacientes com cancer em estagio avancado, ndo se estd falando
necessariamente de pessoas que estdo em seus Ultimos dias. Muitos viverdo semanas, meses.
Parte significativa vivera mais de um ano. Este periodo ¢ o fim da vida para eles, mas “o fim
da vida ainda ¢ vida” (CORNS, 2018).'"®

Dai a possivel impropriedade de se incluir o assunto sob a ideia de “morte” digna, que
abre espaco para discussGes especificas, como eutanadsia e suicidio assistido. Embora
consagrada, a expressdo “morte com dignidade” pode desviar a atengdo dos aspectos mais
importantes da discussdo apresentada aqui, além de restringir seu ambito de preocupacéo,
especialmente, porque, como se viu, apesar de haver diversos estudos que demonstram, de um
lado, beneficios apenas marginais de tratamentos paliativos, notadamente quimioterapicos, e,
de outro, a auséncia de efetiva autonomia do paciente em sua escolha — de tratar e de como

tratar —, nota-se grande resisténcia em abordar o assunto no contexto geral da futilidade

18 The end of life is still life.
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médica, que acaba por apreender, em grande medida, apenas medidas extremas de
manutencdo artificial da vida, principalmente em seu extremo fim.

Portanto, a ideia de vida com dignidade até a morte, ainda que esta vida esteja, mais
ou menos, proxima do fim, parece apresentar um contexto melhor para este trabalho do que a
expressdo “morte digna”, mesmo porque “os cuidados paliativos sdo sobre vida, ndo sobre
morte”™”® (MURRAY, 2017).

Na obsessédo por tratamentos como consagracgéo do direito a salde, sem a compreensdo
de seu efetivo potencial, perde-se a oportunidade de enfrentar diversas questdes. O estudo
empirico realizado para melhor desenvolvimento desta pesquisa de doutorado (ANEXO 1)
demonstrou que muitos pacientes tém outras preocupacdes além da evolucéo da doenca, como
o fato de ndo conseguirem mais trabalhar e o que isso acarretara na vida da familia,
especialmente conjuges e filhos. Ao priorizar tratamentos e opc¢des terapéuticas que enxergam
apenas a doenca, 0 paciente muitas vezes ndo tem tratamento de dor adequado. O cansago e 0
sono que o impedem de viver pela metade do tempo (ANEXO 1) frequentemente ndo séo
reconhecidos como problema, desde que o tratamento tenha alguma “resposta’.

Neste cenario, ganha especial importancia a consagracao do direito a sadde a partir da
efetivacdo de politicas de cuidados paliativos, que enxergam o paciente em dimensao
holistica, o ser humano independente da doenca. Para S&, reconhecer 0s pacientes na sua
globalidade é uma das principais formas de aceitacio e preservacio da dignidade (SA, 2014).

Por isso,

a equipa de cuidados de salde, que se compromete a conservar a dignidade pessoal
do doente, deve encontrar formas de Ihe responder como um todo, e ndo s6 as
exigéncias da doenca subjacente. E necessario descobrir o que mais incomoda ou
preocupa o doente, fazendo, se possivel, uma avaliagdo conjunta acerca dos valores
de accéo prioritaria para a sua situacéo. (SA, 2014, p. 9)

7.1 Definicéo de cuidados paliativos ou suportivos

A Organizacdo Mundial de Saude define os cuidados paliativos — ou suportivos —
como a abordagem que preconiza a promoc¢ao da qualidade de vida de pessoas com doengas
que pbem em risco a vida, e dos entes que enfrentam junto os problemas a elas associados,
“por meio da prevencgédo e alivio do sofrimento, por intermédio de identificacdo precoce,
avaliacdo correta e tratamento da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicossocial,
emocional e espiritual” (SILVA et al, 2015, p. 373).

179 palliative care is about life, not death.
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Segundo Kovécs, os principios dos programas de cuidados paliativos, estabelecidos
pela Organizagdo Mundial da Saude, em 1990, sdo: afirmar a vida e considerar a morte um
processo normal; ndo apressar ou adiar a morte; oferecer alivio da dor e de outros sintomas
que causem sofrimento; integrar os aspectos psicolégicos, sociais e espirituais nos cuidados
aos pacientes; oferecer um sistema de apoio para ajudar o paciente a viver tdo ativamente
quanto possivel até a morte; apoiar a familia no enfrentamento da doenca do paciente e no seu
proprio processo de luto (KOVACS, 2004, p. 286).

Concorda-se com M. Silva, ao dizer que “a medicina paliativa apresenta-se, hoje,
como a alternativa mais humana e benfazeja para os pacientes no fim da vida, mostrando-se
afinada com o conceito de bem-estar fisico, mental e social que se traduz no conceito de
saude” (SILVA, M., 2014, p. 111). A Medicina curativa, por sua vez, tende a considerar a
eliminacdo da doenca como objetivo Unico da pratica médica. Para M. Silva, essa forma de
pensar leva a uma auténtica instrumentalizacdo do corpo doente, que é levado a suportar todo
tipo de intervencdo, com vistas ao banimento da patologia (SILVA, M., 2014, p. 112) e
“levada as ultimas consequéncias, a medicina curativa, em sua abordagem bélica, tende a
pratica da distanasia e da obstinacdo interventiva, sem tomar cautelas para assegurar 0 bem
estar do paciente” (SILVA, M., 2014, p. 112).

M. Silva destaca, no entanto, que ndo existe qualquer oposicdo entre a Medicina

paliativa e a Medicina curativa, mas uma necessaria relacdo de complementaridade:

enquanto esta Ultima tem o objetivo de suprimir a doenga e seus sintomas, a primeira
busca confortar o paciente e seus familiares, reduzindo as sensagdes incomodas
advindas ndo apenas do tratamento, por vezes severamente interventivo, como a
quimioterapia ou a radioterapia, mas também do préprio diagnostico. (SILVA, M.,
2014, p. 113)

Pessini lembra que o cuidado deve sempre ter prioridade sobre a cura, ja que “nossas
vitdrias sobre a doenca e a morte sdo sempre temporarias, mas nossas necessidades de apoio e
cuidado diante delas sdo sempre permanentes” (PESSINI, 2004, p. 196).

Taboada R. (2000) elenca cinco principios éticos relevantes na Medicina paliativa:
veracidade, proporcionalidade terapéutica, duplo efeito no manejo da dor e supressdo da
consciéncia, prevengdo e ndo abandono.

O principio da veracidade exige que se comunique a verdade ao paciente, de forma
que ele tenha viabilizada sua participacdo ativa no processo de tomada de decisdes
(autonomia). A autora destaca, no entanto, que ha situacbes em que o principio da néo-

maleficéncia pode recomendar a postergagdo na informacgé&o ao paciente.
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O principio da proporcionalidade terapéutica envolve a verificagdo de elementos como
a utilidade da medida médica envolvida, as alternativas de agdo, sopesados Seus riscos e
beneficios, o progndstico com ou sem a implementacdo da medida pretendida e 0s seus custos
fisicos, psicologicos, morais ¢ econdmicos. Taboada R. destaca que “o juizo acerca da
proporcionalidade de uma determinada intervencdo medica deve ser feito com referéncia ao
beneficio global da terapia e ndo apenas em relagdo aos possiveis efeitos fisiologicos que ela
seja capaz de induzir” (TABOADA R., 2000).

O terceiro principio preocupa-se com a adocdo de medidas para controlar certos
sintomas que podem ter efeitos indesejados, tais como o0 uso de opioides. Para Taboada R., as
condicdes para 0 uso das medidas caracterizadas por esse duplo efeito sdo: que a acdo seja
boa em si mesmo ou, ao menos, indiferente; que o efeito prejudicial previsivel seja apenas
tolerado, e ndo desejado; que o efeito benéfico ao paciente ndo seja causado imediata e
necessariamente pelo prejudicial; e que o bem buscado seja proporcional ao eventual dano
produzido.

O principio da prevencdo refere-se a implementacdo de medidas necessarias para
prevenir as complicacdes ja esperadas pela evolugdo de determinada doenca.

Por fim, o principio do ndo abandono diz respeito a obrigacdo de ndo abandonar o
paciente que rejeita terapias que o médico considera adequadas, bem como ndo abandonar os
pacientes em estagio terminal.

Em estudo sobre as visdes e expectativas das pessoas em relacdo ao envelhecimento e
os cuidados médicos no fim da vida, conduzido em quatro paises — Japdo, Italia, Estados
Unidos e Brasil —, metade dos entrevistados brasileiros responderam que 0s aspectos mais
importante em relagdo a cuidados médicos no fim da vida seriam evitar a morte e estender a
vida o maximo possivel. Enquanto isso, apenas quarenta e dois por cento priorizou “ajudar as
pessoas a morrer sem dor, desconforto e estresse”. Esta perspectiva difere dos demais paises —
Japdo, Italia e Estados Unidos, em que a maioria — entre sessenta e oito e oitenta e dois por
cento — priorizam reduzir a dor a estender a vida (HAMEL; WU; BRODIE, 2017, p. 7):

Similarmente, quando perguntados sobre o que é importante ao pensar sobre a
prépria morte, os brasileiros destacaram-se na importancia conferida ao
prolongamento da vida. No Japao, Italia, e nos Estados Unidos, “viver o maximo
possivel” aparece por ultimo na lista de sete fatores possiveis, com uma parte
substancialmente menor dizendo que ¢é ‘“extremamente importante” para eles,
comparado com qualquer dos outros fatores. Em contraste, “viver o maximo
possivel” aparece na quarta coloca¢do no Brasil, com 26 por cento dizendo que é
“extremamente importante”, parecido com a porcentagem dos que dizem o mesmo
sobre outras prioridades como ter as pessoas queridas em volta e ndo sobrecarregar a
familia financeiramente. Essas diferencas entre o Brasil e o0s outros paises
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pesquisados podem ter algo a ver com a populacdo relativamente nova do Brasil;
entre paises, adultos jovens sdo geralmente mais propensos do que adultos mais
velhos a colocar grande énfase na extensdo da vida. (HAMEL; WU; BRODIE, 2017,
p. 8)180

Diversas outras razdes podem ser sugeridas para justificar a diferenca de visao entre o
Brasil e 0s outros trés paises, dentre elas a falta de compreensédo do tipo e qualidade de vida
que se pode estender. Além disso, pode-se pensar no fato de que geralmente ndo se cogita
arcar com custos de tratamento de satde do préprio bolso, como acontece nos Estados Unidos
e no Japao, em que o item mais importante foi ter certeza de que sua familia ndo sera
sobrecarregada financeiramente pelo seu tratamento. Na Italia, a preocupacdo principal foi ter
as pessoas queridas ao redor, seguida de perto por ter certeza de que seus desejos sobre 0s
cuidados médicos serdo respeitados e estar confortavel e sem dor. No Brasil, a principal
preocupacdo € estar em paz espiritualmente, o que se pode justificar pela populacdo
especialmente religiosa (HAMEL; WU; BRODIE, 2017, p. 8).

Seja como for, o estudo levanta a importancia de se recuperar a discussao de um tema
geralmente indesejado e evitado ao menos até que se enfrente uma doenca que provavelmente
poré fim a vida. O assunto ganha ainda mais relevancia diante dos dados do estudo no sentido
de que os brasileiros foram os mais propensos a dizer que a maioria das pessoas no pais tém
pouco controle sobre seus cuidados médicos ao fim da vida (setenta e nove por cento). Em
relacdo aos entrevistados dos demais paises, 0s brasileiros foram os que mais disseram que 0s
médicos devem dar a palavra final em relacdo aos tratamentos necessarios (quarenta por
cento), sendo que, dentre os brasileiros que afirmaram nao ter discutido os desejos de fim de
vida com os entes queridos, a principal razdo informada foi de que eles confiariam no que o
médico dissesse que é o melhor (HAMEL; WU; BRODIE, 2017, p. 30).

De todo modo, segundo Murad Junior, a extensa literatura demonstra a subutilizacdo

de cuidados paliativos em todo o0 mundo:

Em muitas partes do mundo cuidado paliativo ndo existe ou esta disponivel apenas
de forma incipiente, o que leva cinco bilhGes de pessoas a viver sem acesso a
medicacdes para o controle adequado da dor. Em uma recente analise sobre

180 Similarly, when asked what is important in thinking about their own death, Brazilians stand out in the relative
importance placed on extending life. In Japan, Italy, and the U.S., “living as long as possible” ranks last on
the list of seven possible factors, with a substantially lower share saying it is “extremely important” to them
compared with any other factor. By contrast, “living as long as possible” ranks fourth in Brazil, with 26
percent saying it is “extremely important,” similar to the shares who say the same about other priorities like
having loved ones around and not burdening one’s family financially. These differences between Brazil and
the other countries surveyed may have something to do with Brazil’s relatively younger population; across
countries, younger adults are generally more likely than older adults to place greater emphasis on extending
life.
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qualidade de morte, realizada pela revista The Economist
(http://www.eiu.com/site_info.asp?info_name=qualityofdeath_lienfoundation&rf),

em 40 paises no mundo todo, o Brasil ocupou a 382 posicdo, superando apenas
Uganda e india na qualidade da assisténcia. [...] Essa realidade é muito preocupante,
uma vez que pesquisas recentes demonstram que os cuidados paliativos quando
oferecidos de forma sistematica e precoce podem melhorar a qualidade de vida, além
de aumentar significativamente a sobrevida global. (MURAD JUNIOR, 2011, p. 33)

A importancia fundamental dos cuidados paliativos, por um lado, e sua frequente
intempestividade, por outro, reforcam a importancia de se delimitar a saude frente a
esperanca. A Medicina paliativa representa a consagracao do direito a satde e a vida. Murray
et al entendem que “ao considerar cada dimensdo de necessidade, os cuidados paliativos
podem promover uma medicina mais gentil e mais realista, evitando tratamentos
desnecessarios” (MURRAY et al, 2017, p. 2)*¥. Assim, uma conversa aberta com pacientes e
familiares que esclareca o curso provavel da doenca e as necessidades futuras pode permitir
um foco em cuidados, qualidade de vida e alivio de sintomas mais cedo (MURRAY et al,
2017). Murray e demais autores citam iniciativas que promovem um discurso publico sobre a
morte e o0 morrer na Escécia (www.goodlifedeathgrief.org.uk), na Inglaterra
(www.dyingmatters.org) e na Irlanda (http://hospicefoundation.ie/program
mes/publicawareness) (MURRAY et al, 2017).

7.2 A importancia da dignidade imediata

A utilizagéo de tratamentos agressivos para combater doencas néo trabalha com a ideia
de dignidade imediata, mas com a pressuposicdo de que haja uma consequéncia positiva em
momento posterior ou a longo prazo. A subestimacdo da ocorréncia de dor ganha destaque
quando as pretensdes terapéuticas se tornam obstinadas e, mesmo cientes dos efeitos
colaterais dos tratamentos pretendidos, ndo podem aceitar a dor como principal realidade
superavel.

A abordagem dos cuidados paliativos ou suportivos, ao contrario, preocupa-se com o
alivio de sofrimento e dores limitantes da forma mais imediata possivel.

Conforme Teixeira e Rodrigues, “a dor ¢ uma das situagdes que mais atenta contra a
dignidade humana” (TEIXEIRA; RODRIGUES, 2017, p. 376). E segundo Lages,

coordenador do servico de dor do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas

181 By considering each dimension of need, palliative care may promote kinder and more realistic medicine,
preventing unnecessary treatment.
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Gerais, “a dor do cancer atinge 40% dos pacientes na fase inicial. Em estagios terminais chega
a 90%” (SUAREZ, 2017).

Pimenta esclarece que

Dor aguda e cronica sao frequentes na doenca oncoldgica. Na forma crénica, ocorre
em mais de dois tercos dos doentes nas fases avancadas da doenca, decorrente do
tumor primario, de suas metastases e dos tratamentos quimio e radioterapéutico e
cirdrgico. Dor aguda relaciona-se aos procedimentos cirdrgicos, diagndsticos e
terapéuticas, sendo que parcela dos doentes tém dor por causas ndo-oncolégicas
(BENDER et al., 2002; FITZGIBBON, 2000; McCAFFERY, 1999).

A dor no doente oncoldgico reveste-se de caracteristicas especiais: é frequentemente
de intensidade significativa; manifesta-se em mais de um local; é diéria; quando ndo
continua dura varias horas ao dia. Ocorre em individuos que vivenciam variada
gama de desconfortos de ordem fisica, psiquica, social e espiritual, como lesGes
cuténeas, odores desagradaveis, anorexia, caquexia, falta de sono, fadiga, ansiedade,
depressdo, vivéncia de sentir-se mutilado e desfigurado, luto antecipatério,
dificuldades econémicas, de acesso aos servicos de salde e angustia espiritual, como
0 questionamento do significado da vida, do sofrimento e da existéncia de um ser
superior. Desse conjunto resultam incapacidade e sofrimento consideraveis.
(PIMENTA, 2004, p. 242)

Apesar disso, 0 autor explica que ndo é dificil controlar essa dor, a qual em 70 a 90%
dos casos poderia ser adequadamente manejada a partir da utilizacdo de métodos simples. O
alivio insatisfatério ocorre por subestimacdo da ocorréncia de dor, avaliagdo imprecisa do
quadro algico, conhecimento insuficiente sobre os métodos e analgésicos adequados,
subestimacdo dos aspectos afetivos, especialmente quadro depressivos, assim como crencas
equivocadas sobre o controle da dor oncoldgica, tais como dependéncia psiquica pelo uso de
opiaceos (PIMENTA, 2004, p. 247).

A dor limitante impede qualquer grau de autonomia, ainda que, eventualmente, o
manejo de cuidados paliativos também possa reduzi-lo — mas dificilmente a pessoa que esta
em elevado sofrimento consegue ter mais dignidade do que a fora de sofrimento, ainda que
eventualmente sonolenta e sem energia.

Hart afirma que a maioria esmagadora dos homens deseja viver, mesmo que ao custo
de um sofrimento terrivel (HART, 2009, p. 248). Para Fuller (1969) ao fazer referida
afirmacéo, Hart parece estar admitindo a sobrevivéncia ndo mais como uma condigdo
necessaria para o atingimento de outros fins, mas como algo que preenche o ndcleo e o

elemento central de toda a luta humana (FULLER, 1969, p. 185). Para Fuller, no entanto,

como Tomas de Aquino destacou ha muito tempo, se o principal objetivo de um
capitdo fosse preservar seu navio, ele 0 manteria no porto para sempre. Quanto a
proposicdo de que a maioria esmagadora dos homens deseja sobreviver mesmo que
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a custaltggz terrivel sofrimento, isso me parece de verdade duvidosa. (FULLER, 1969,
p. 185)

Em sentido semelhante, Pereira afirma que “ha hoje um consenso generalizado: a mera
sobrevivéncia, independentemente das condi¢cdes e da qualidade de vida do paciente, ndo é
um objetivo em si” (PEREIRA, 20123, p. 39-40).

Neste contexto, quando um sujeito padece de dor intensa, ele pode invocar, em face do
Estado, o direito a salde previsto em tratados internacionais de direitos humanos e na
Constituicdo da Republica, demandando o tratamento adequado para sua condicdo (SILVA,
M., 2014, p. 73). Realmente, independentemente do conceito de salde adotado, sua
concretizacdo ndo pode ser alcangada quando se sofre de dor, especialmente a dor tratavel.

Em 2014, a Organizacdo Mundial da Saude e a Alianga Mundial de Cuidados
Paliativos — WPCA (Worldwide Palliative Care Aliance) publicaram o Atlas Global de
Cuidados Paliativos no Fim da Vida (Global Atlas of Palliative Care at the End of Life), em
que se reconheceu 0 acesso aos cuidados paliativos, incluido o acesso ao alivio da dor, como
um direito humano (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014, p. 71).

M. Silva propde o direito ao alivio da dor como auténtico direito humano e sugere,
como sua primeira aplicacdo, o fornecimento de tratamentos e medicamentos anestésicos
essenciais e que “se tais tratamentos, deliberadamente, forem negados ao paciente, é possivel
afirmar que a pessoa estd sendo submetida a tratamento cruel, desumano e degradante”
(SILVA, M., 2014, p. 73). A segunda aplicacdo do direito ao alivio da dor envolveria a
instituicdo de uma politica de fornecimento de drogas para essa finalidade, enquanto a terceira
aplicacdo consistiria no oferecimento de cuidados paliativos a pacientes terminais (SILVA,
M., 2014, p. 74).

7.3 A situacao brasileira

M. Silva acredita que é somente pela invocagdo do direito fundamental ao alivio da
dor diante de casos concretos que se pode alterar o que ele denomina “atual quadro de falta de
cuidado com a dor, por meio da negativa estatal de tratamento” (SILVA, M., 2014, p. 73).

E possivel concluir que os cuidados paliativos no Brasil ndo estdo sendo prestados de

forma adequada para a maioria dos pacientes, devendo-se muitas vezes a iniciativas pontuais

182 As Thomas Aquinas remarked long ago, if the highest aim of a captain were to preserve his ship, he would
keep it in port forever. As for the proposition that the overwhelming majority of men wish to survive even at
the cost of hideous misery, this seems to me of doubtful truth.
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e isoladas. Conforme Bushatsky e outros, “a assisténcia paliativa no Brasil, surgiu por
iniciativa de alguns profissionais do Instituto Nacional do Cancer, preocupados com o0
abandono institucional dos pacientes fora de possibilidade terapéutica e o aumento das
demandas de atendimento” (BUSHATSKY et al, 2012, p. 405). Silva e demais autores
também afirmam que “programas de cuidados paliativos das areas urbanas apresentam-se,
atualmente, como iniciativas isoladas e sem formagao de redes” (SILVA et al, 2015, p. 370).

No referido Atlas Global de Cuidados Paliativos no Fim da Vida, demonstrou-se que o
Brasil enquadra-se dentre os paises que tém provisao isolada de cuidados paliativos e sdo
caraterizados pelo desenvolvimento de cuidados paliativos de alcance desigual e com pouco
apoio; fonte de financiamento dependente de doadores; disponibilidade limitada de morfina; e
um pequeno nimero de servicos de cuidados paliativos/hospice'®®, que ndo atendem o
tamanho da populagdo (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014, p. 37).

Para Mendes e Vasconcellos, ndo existe ainda na rede de assisténcia a satde brasileira
uma politica que consiga implementar e organizar os cuidados paliativos nos trés niveis de
complexidade do sistema (MENDES; VASCONCELLOS, 2015, p. 889). Conforme os

autores

Para uma assisténcia efetiva em cuidados paliativos, deve-se estabelecer
interlocucdes das varias areas de atengdo a saude. Na atencdo bésica, eixo
estruturante do sistema de salde, onde a formagdo continuada dos agentes ganha
importancia fundamental, ainda ndo se observa contemplada no rol de suas agdes
uma formacdo especifica em cuidados paliativos. Apesar de, recentemente,
iniciativas, como o Programa Melhor em Casa, tentarem dar uma assisténcia em
cuidados paliativos domiciliares, ainda ndo demonstram impacto na rede de atengdo,
conforme observado na revisdo bibliografica e documental efetuada, onde ndo ha
registros indicativos de cobertura dessa modalidade.

No nivel da assisténcia de média complexidade, tem-se um verdadeiro espago vazio
com relacdo a atencdo paliativa. Segundo o documento da ALACP, ndo temos, no
Brasil, sequer um servico completo de cuidados paliativos na média complexidade.
Isso mostra um enorme descompasso dos servigos, uma vez que pacientes internados
nesse nivel, com suas doengas crdnicas evolutivas e terminais, sdo lancados a
propria sorte, recebendo, muitas vezes, um tratamento indigno na fase de maior
complexidade da doenga. Exemplo desse fato é a acolhida, ja na fase terminal da
doenga, em unidades de terapia intensiva, em que 0 paciente, além de ndo ter sido

183 Como explicam Silva et al, “a palavra hospice é uma traduc&o do vocabulo latino hospitium, cujo significado
é ‘hospedagem, hospitalidade’ e traduz um sentimento de acolhida. Assim, esse movimento abarca um
conceito primario de cuidado, ndo se tratando de uma estrutura fisica propriamente dita, mas da filosofia do
que seriam os cuidados paliativos. Essa filosofia dissemina o pensamento de que muito pode ser feito para
ajudar as pessoas com uma doenca incurdvel e em progressdo. Na literatura, além do significado baseado na
origem da palavra, o termo hospice care congrega diferentes defini¢des. Entretanto, todas abarcam a esséncia
do cuidado a pessoa com doenca avangada e incuravel. Além disso, a maioria se relaciona com: controle de
sintomas; qualidade de vida; participacdo de voluntarios, programas de cuidado baseados na comunidade;
cuidado na fase do luto; atengdo a familia; e trabalho na perspectiva da interdisciplinaridade” (SILVA et al,
2015). No entanto, o termo também refere-se a instalagOes especificas com propdsitos de cuidados paliativos,
comuns nos Estados Unidos, na Alemanha e no Reino Unido, especialmente para pacientes que ndo desejam
ou ndo tém estrutura para morrer em casa.
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cuidado previamente, sofre um tratamento invasivo e ndo resolutivo. O que
caracteriza, segundo Gaudencio e Messeder (2011), o dilema, na grande maioria dos
casos, entre 0 que deve ser feito e 0 que ndo deve ser feito por se tratar de paciente
terminal.

O nivel terciario, formado pelos Centros e Unidades de Alta Complexidade em
Oncologia, cujos critérios sdo estabelecidos pela Portaria N° 741/2005, ndo atende
aos pré-requisitos recomendados. A Portaria é clara ao formular que, para o
cadastramento e funcionamento dessas unidades, é necessario garantir: a atengdo em
cuidados paliativos, no que tange a assisténcia ambulatorial multiprofissional; as
internacBes por intercorréncias; as internacbes de longa permanéncia; e o
fornecimento de medicacdo ou procedimentos de controle da dor. (MENDES;
VASCONCELLOS, 2015, p. 889)

Em 2017, as jornalistas Joana Suarez e Fernanda Carvalho publicaram no Jornal O
Tempo uma das reportagens mais cuidadosas realizadas sobre o fim da vida no pais, intitulada
Vivendo a Morte®®. No texto, informou-se que “o Brasil precisaria de a0 menos 600 equipes
de Cuidados Paliativos, mas tem apenas 130” (SUAREZ; CARVALHO, 2017).

A confirmacdo precisa deste nimero exigiria maiores dados, especialmente em se
considerando as necessidades de todos os usuarios do SUS, de planos de salde e de
atendimento privado. De todo modo, as informac@es disponiveis demonstram uma realidade
bem conhecida e confirmada por estudos: os cuidados paliativos no Brasil ainda engatinham e
séo resultado de iniciativas pontuais, e ndo de uma cultura de importancia ou da criacdo de
uma rede, muito menos sdo fornecidos desde o inicio de tratamentos oncoldgicos.

No entanto, é necessario compreender as politicas de salde publica existentes, o
modelo de assisténcia que adotam e quais sdo as causas efetivas para a situacdo de falta de
prestigio a Medicina paliativa, especialmente em termos culturais — e ndo apenas no Brasil.
Hunt e Backman demonstram que um estudo recente da Organizacdo Mundial de Salde
apontou que “os sistemas ¢ servigos de saude estdo focados principalmente na doenca, mais
do que nas pessoas como um todo, a cujos o0 corpo e mente estdo ligados, e que precisam ser
tratadas com dignidade e respeito” (HUNT; BACKMAN, 2008, p. 42).185

Segundo Periyakoil, o sistema corrente em geral, ndo apenas no Brasil, remunera
hospitais e médicos por procedimentos médicos e tratamentos intensivos para 0s pacientes no
fim de vida, ndo promovendo reembolso pelo tempo dedicado as conversas sobre os valores e
objetivos dos cuidados e do que importa aos pacientes. O autor afirma que “sa0 necessarias

mudancas nas politicas para se promover, institucionalizar e ressarcir as praticas de cuidado

184 A reportagem foi finalista do Prémio Roche de Jornalismo em sadde, principal prémio da 4rea na América
Latina. Entrevista realizada com a jornalista Joana Suarez na época da publicagdo encontra-se no Anexo IV
desta tese.

185 Health systems and services are mainly focused on disease rather than on the person as a whole, whose body
and mind are linked and who needs to be treated with dignity and respect.
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que incorporem planejamento de cuidados avancados e cuidado paliativo precoce para
pacientes seriamente doentes” (PERIYAKOIL et al, 2014). 1%

Segundo a Organizagdo Mundial da Satde, “os cuidados paliativos (CPs) podem e
devem ser oferecidos o mais cedo possivel no curso de qualquer doenca crénica
potencialmente fatal” e devem “garantir uma abordagem que melhora a qualidade de vida de
pacientes e de suas familias, na presenca de problemas associados a doengas que ameagam a
vida [...]” (BRASIL, 2013, 81). Por isso, “os cuidados paliativos deveriam ser prestados a
partir do diagnostico da doenca com risco de morte, sendo adaptados para as crescentes
necessidades dos doentes e dos seus familiares, a medida que a doenga progride” (BRASIL,
2013, p. 82).

Em janeiro de 2002, o Ministério da Satde editou a Portaria MS/GM n.° 19'¥"  que
instituiu no Ambito do Sistema Unico de Satde o Programa Nacional de Assisténcia & Dor e
Cuidados Paliativos, considerando, dentre outras razGes: que a dor é uma das principais
causas do sofrimento humano; a necessidade de incrementar as politicas publicas existentes
em cuidados paliativos e assisténcia a pacientes com dor; a necessidade de aprimorar as ac0es
dirigidas para estas populacdes; a necessidade de capacitar os profissionais de satde para lidar
com esses pacientes e de conscientizar a populagéo para a condicdo da dor como problema de
salde publica; e a necessidade de estimular a discussdo com abordagem multidisciplinar.

Por meio da Portaria MS/GM n.° 2439/2005, por sua vez, o Ministério da Saude
instituiu a Politica Nacional de Atencdo Oncologica, que inclui Promocdo, Prevencao,
Diagnostico, Tratamento, Reabilitacdo e Cuidados Paliativos. Definiu-se que a Politica
Nacional de Atencdo Oncolégica fosse constituida a partir de alguns componentes
fundamentais, inclusive a realizacdo de acOes voltadas para cuidados paliativos na atencdo
béasica e na média complexidade.

Essa Portaria foi revogada pela Portaria MS/GM n.° 874/2013, que, dentre as
responsabilidades do Ministério da Salde e das Secretarias de Salde, prevé, dentre outros,
“garantir a oferta de a¢Bes de promocao, prevencdo, deteccdo precoce, diagnostico, tratamento
e cuidados paliativos, de forma oportuna, para o controle do cancer” (artigo 21, I).

Mendes e Vasconcellos explicam que, nos termos dessa Portaria, 0os cuidados

paliativos estdo inseridos em todos os niveis de atencdo na area de saude — atencdo basica,

18 policy changes are required that promote, institutionalize and reward care practices that incorporate advance
care planning and early palliative care for all seriously ill persons.

87 Em seu artigo 2°, a Portaria institui, no ambito da Secretaria de Assisténcia a Salde, o Grupo Técnico
Assessor do Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. Foi tentado contato com alguns
de seus membros, a fim de que fosse possivel obter eventuais relatérios do Grupo de Trabalho, sem sucesso.
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média e alta complexidades (MENDES; VASCONCELLOS, 2015, p. 884) e que “a
perspectiva é de ampliar, fortalecer e qualificar a assisténcia oncoldgica no SUS, capacitando,
para isso, servidores da rede para cuidados paliativos no decénio 2011-2022” (MENDES;
VASCONCELLOQOS, 2015, p. 885).

Registre-se que, nos termos da Portaria n.° 874/2013, dentre as responsabilidades das
unidades credenciadas como UNACON e CACON - hospitais ou clinicas, publicas ou
particulares, com condicdes técnicas, instalagcdes fisicas, equipamentos e recursos humanos
adequados a integral prestacdo de assisténcia especializada de alta complexidade para o
diagndstico definitivo e tratamento completo de todos os tipos de cancer e correlatos,
inclusive “servigos de oncologia clinica” (ARAUJO, 2013) —, est4 incluido o oferecimento de
cuidados paliativos, em nivel ambulatorial e de internacdo (artigo 26, 4, b, 1.2), aléem da
orientagdo técnica de ‘“cuidados paliativos com assisténcia ambulatorial, internagdo e
assisténcia domiciliar, incluindo o controle da dor e o fornecimento de opiaceos, pelo proprio
hospital ou articulados e organizados na rede de atencdo a satide a que se integra” (artigo 26,
4,b, 1.5).

Previu-se, ainda, que na hipétese das UNACON e dos CACON nao oferecerem 0s
cuidados paliativos dentro de sua estrutura, estes servicos devem ser formalmente
referenciados e contratualizados (artigo 26, 4, b, 1.8).

Por fim, na Portaria MS/SAS n.° 140/2014, acrescentou-se a previsdo de que

Art. 17. Os cuidados paliativos aos usuarios atendidos pelos estabelecimentos de
salde habilitados de que trata esta Portaria sdo obrigatorios e devem estar descritos
em plano de cuidados registrado em prontuario, podendo ser prestados na prépria
estrutura hospitalar ou de forma integrada a outros componentes e pontos de atencdo
da Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doengas Crdnicas de que trata a
Portaria n® 252/GM/MS, de 19 de fevereiro de 2013, ou outra que venha a substitui-
la, sendo que o vinculo entre o estabelecimento de saide habilitado como CACON
ou UNACON e os servigos que compdem a Rede deve ser constituido por
documento formal que explicite as responsabilidades de cada um dos entes
envolvidos na prestagdo de cuidados paliativos.

Pardgrafo Unico. A oferta e a orientacdo técnica quanto aos cuidados paliativos,
incluindo o controle da dor e o fornecimento de opidceos, poderdo ser
disponibilizadas pelo estabelecimento habilitado como CACON, UNACON ou
articuladas e organizadas na rede de atengdo a salde a que se integra. (BRASIL,
2014)

Em estudo sobre a qualidade dos cuidados no fim da vida, Singer et al concluiram que,
da perspectiva do paciente, isso inclui receber manejo adequado da dor e de sintomas, evitar
prolongamento inapropriado do processo de morrer, ter sensacdo de controle, ndo ser um

fardo e fortalecer as relagdes com entes queridos (SINGER et al, 1999, p. 168). Sobre isso,
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Gawande afirma que ‘“nosso sistema de cuidados médicos tecnologicos fracassou por

completo em atender a estas necessidades” (GAWANDE, 2015, p. 148).

7.4 Cuidados paliativos como consagracao do direito a saude

Para que se inicie um processo em que o conforto do paciente importa mais do que
quantos dias ele ainda tem para viver, € preciso conhecer o prognostico sombrio e reconhecer
a interrupcdo da busca por medidas que visem cura-lo ou lhe dar sobrevida como medida
aceitavel. Isso ndo quer dizer que, enquanto haja tratamentos paliativos, ndo possa haver,
também, o manejo de cuidados paliativos. Pelo contrario, estudos demonstram a importancia
e os beneficios da integracdo precoce de cuidados paliativos. No entanto, muitos pacientes em
tratamento paliativo, notadamente quimioterapia, ndo recebem esses cuidados paliativos
precoces exatamente porque o paciente ainda estd sendo tratado ‘ativamente’ e com uma
esperanga por sobrevivéncia (PALIATIVE..., 2017).

Por outro lado, conforme Saunders*® e Baines (1989, p. 3), percebe-se que quando 0s
cuidados paliativos sdo prestados de forma habil e eficaz, os médicos acham menos dificil
descontinuar a terapia ativa. As autoras reconhecem que, nesses casos, “os médicos estdo
empenhados em prestar cuidados adequados aos seus pacientes, ndo todo o tratamento que
possa ser tecnicamente possivel”lgg.

Murray et al (2017) citam estudos que demonstram que cuidados especializados
integrados a oncologia, comparados a cuidados-padrdo, aumentaram a qualidade de vida e,

para algumas pessoas, a longevidade. Foi afirmado que

Outros ensaios recentes e uma revisdo sistematica relatam que a prestacdo
sistemética precoce de cuidados paliativos por muitos clinicos, ndo apenas por
especialistas em cuidados paliativos, pode melhorar a qualidade de vida de pessoas
com céncer e outras condigdes avangadas limitantes da vida. Também pode ajudar a
evitar intervencdes onerosas de baixo beneficio. Estudos com idosos na Australia e
pessoas com doencas cronicas no Canada demostraram redugdes significativas de
internacGes hospitalares.

Os pacientes demonstraram ter necessidades de cuidados paliativos desde o
diagnostico. Embora os estudos ndo expliguem quais aspectos dos cuidados

188 Conforme Mendes e Vasconcellos, “os cuidados paliativos tiveram seu marco histérico na década de 1960,
especialmente a partir da fundag@o do Saint Christopher’s Hospice, em Londres, pela Dra. Cicely Saunders.
[...] Inicialmente conhecidos como assisténcia hospice, o termo cuidados paliativos foi sendo absorvido pela
comunidade cientifica” (MENDES; VASCONCELLOS, 2015, p. 885).

189 Doctors are committed to giving appropriate care to their patients, not to every treatment that may be
technically possible.
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paliativos sdo os mais importantes, ajudar as pessoas a fazer escolhas alinhadas com
suas prioridades parece ser a chave. (MURRAY et al, 2017, p. 2)**°

Além disso, ha estudos que demonstram que o inicio precoce do manejo de cuidados
paliativos melhora de forma significativa a compreensdo do paciente sobre seu prognostico ao
longo do tempo, o que impacta as decisdes, inclusive sobre tratamento, no fim da vida. Assim,
pacientes em cuidados paliativos precoces que tinham um conhecimento apurado de seu
prognostico estavam menos propensos a receber quimioterapia na reta final do curso da
doenca (TEMEL et al, 2011).

Entende-se, pois, que a integracdo dos cuidados paliativos logo ap6s o diagndstico
permite perceber as necessidades especificas dos pacientes, inclusive o0 momento em que
estdo prontos para discutir o prognostico. Dessa forma, além do cuidado suportivo focado nos
aspectos fisicos, psicologicos, espirituais e culturais da doenca, os paliativistas, ao educar 0s
pacientes sobre a doenca, 0 progndstico e os beneficios e maleficios de tratamentos médicos,
capacitam-nos para decis@es verdadeiramente informadas (TEMEL et al, 2011).

Por isso, conforme Christakis e Lamont, quando os médicos ndo percebem a
proximidade do fim da vida do paciente, eles ndo apenas podem perder a chance de se dedicar
a melhora de sua vida restante, como, na medida em que a comunicacdo do prognostico afeta
as concepcdes de futuro do doente, podem contribuir para decisdes contraprodutivas. Os
autores citam estudo que apurou que pacientes no estagio final da doenca que tém
perspectivas indevidamente otimistas frequentemente solicitam medidas flteis e agressivas
(CHRISTAKIS; LAMONT, 2000).

Para Wise,

Ambos pacientes e oncologistas criam momentos desnecessarios e injustificaveis
para iniciar quimioterapia, algumas vezes em razdo do conflito de interesses do
oncologista. Médicos paliativistas sdo raramente incluidos nas discussdes sobre
tratamento. Assistidos por um oncologista e um paliativista juntos, pacientes podem
descobrir que o melhor cuidado suportivo sozinho é uma escolha melhor. Eu revisei
recentemente os resultados pobres frequentes dos tratamentos com medicamentos
oncolégicos [quimioterapicos paliativos] e a falta de empoderamento e falta de
informagdes dos pacientes. Até que drogas melhores estejam disponiveis, nds
precisamos de uma discussdo de tratamento multidisciplinar mais informada e
equilibrada, o que deve resultar em [i] uma pratica com maior ética, [ii] mais

%0 Further recent trials and a systematic review report that early systematic provision of palliative care by many
clinicians, not just by palliative care specialists, can improve quality of life of people with cancer and other
advanced life limiting conditions. It can also help avoid burdensome interventions of low benefit. Studies of
older people in Australia and people with chronic disease in Canada showed significant reductions in hospital
admissions.

Patients have been shown to have palliative care needs from diagnosis. Although trials do not explain which
aspects of palliative care are the most important, helping people to make choices aligned with their priorities
seems to be the key.
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pacientes com céanceres pouco responsivos submetidos exclusivamente a cuidados
suportivos melhores, e [iii] uma consequente redugdo de custos nas drogas para
doenca metastatica. (WISE, 2017)™**

No entanto, como explicam Barclay e Maher, os especialistas, inclusive oncologistas,
raramente iniciam discussdes sobre o fim da vida durante tratamentos “ativos”, como
quimioterapia (BARCLAY; MAHER, 2010). Para médicos e enfermeiros entrevistados em
estudo qualitativo conduzido por Buiting et al, as op¢des por mais tratamento parecem ser
interpretadas pelos pacientes como sinais de esperanga. Conforme diversos estudos citados
nesta pesquisa, os médicos em geral tém grande dificuldade tanto em ndo iniciar ou
descontinuar um tratamento, “dando nada” ao paciente, quanto em abordar o desfecho natural

da doenca, sendo ambas as atitudes encaradas como supressdo de esperanca:

Médicos e enfermeiros estavam dispostos a garantir os desejos dos pacientes por
tratamento, preservar esperanca e prolongar a vida o maximo possivel, mas eles
também as vezes duvidavam se mais tratamento contribuiria para a qualidade de
vida dos pacientes. Do mesmo modo, eles ndo queriam tirar a esperanca dos
pacientes ao discutir morte e morrer enquanto lhes ddo quimioterapia, mas eles
perceberam que adiar tais discussdes reduz o tempo dos pacientes para aceitar a
morte e se despedir.

“E nos certamente ndo iniciamos [discussdes sobre morte, morrer] neste ponto,
porque vocé ainda esta de fato administrando uma rodada de quimioterapia. Sim.
Mas isso significa, portanto que se vocé continua nesse caminho, ao fim alguém tera
um curto periodo de tempo para realmente se despedir”. — Médico 8 (hospital geral).
(BUITING et al, 2011)**

Além disso, como destaca Wise, “ha uma grande pressao sobre os oncologistas para
prescrever medicamentos”, proveniente em especial da industria farmacéutica (WISE, 2016b).
Em sintese, 0 médico tem um papel preponderante no processo de tomada de decisédo

do paciente acerca de seu direito de aceitar ou rejeitar o tratamento. No entanto, a formacao

191 Both patients and oncologists create unnecessary and unjustified momentum to start chemotherapy,
sometimes owing to the oncologist’s conflicts of interest. Palliative care physicians are rarely included in
treatment discussions. Jointly advised by an oncologist and a palliative care doctor, patients might find that
best supportive care alone is a better choice. | recently reviewed the frequently poor results of cancer drug
treatment and the lack of empowerment of poorly informed patients. Until better drugs become available, we
need a more balanced and informed multidisciplinary discussion of treatment, which should result in more
ethical practice, more patients with poorly responsive cancers receiving best supportive care alone, and a
major consequent saving in drug costs for metastatic disease.

Physicians and nurses were eager to grant patients’ wishes for treatment, to preserve hope and to prolong life
as much as possible, but they also sometimes doubted whether further treatment would contribute to the
patients’ quality of life. Similarly, they did not want to take away patients’ hope by discussing death and
dying while giving chemotherapy, but they realised that delaying such discussions reduced their patients’
time to accept death and to say farewell.

“And we certainly don’t start [discussions about death, dying] at that point because you are indeed
administering a course of chemotherapy. Yes. But that means therefore that if you keep going on in that way,
ultimately someone will have a very short period of time to really say farewell.”—Physician 8 (general
hospital).

192
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do médico enfatiza acBes que mantém ou prolongam a vida e ndo aceitam facilmente o
conceito de que pode ser melhor fazer menos para um paciente. Assim, a deciséo de recuar é
muito mais dificil do que a de propor mais um tratamento agressivo, especialmente diante da
cada vez mais sofisticada e complexa tecnologia (WANZER, 2016, p. 956-957).

Esse cenério permite concluir que, para que a prestacdo adequada de cuidados
paliativos seja reconhecida como fim em si mesma, € ndo como algo “apenas paliativo” ou
menos Util como o termo pode dar a entender — dai a reivindicagdo do termo “cuidados
suportivos” em seu lugar —, “¢ preciso alterar mais do que o conjunto normativo, mas, em
particular, a mentalidade das institui¢des juridicas e at¢ mesmo do meio médico” (SILVA, M.,
2014, p. 74). Na verdade, é preciso alterar principalmente a mentalidade do meio médico.

Como lembra M. Silva,

a instituicdo da medicina paliativa no sistema publico de salude, em todos os
ambitos, ndo depende apenas do aporte de recursos financeiros, mas também, e
especialmente, de uma mudanca de mentalidade por parte dos profissionais da
Medicina. Ainda persiste, em particular entre os médicos formados ap6s a revolugao
técnica da terapia intensiva, a crenca de que o enfrentamento da doenga e a
persisténcia da vida fisioldgica sdo os objetivos principais, se ndo os Unicos, da
medicina. [...]

O objetivo final de uma politica publica de fornecimento de cuidados paliativos deve
consistir no empoderamento do paciente terminal, o que, longe de ser uma expressao
contraditéria, encerra a verdadeira dignidade da medicina paliativa: por meio do
controle da dor e do acompanhamento psicolégico tanto para o paciente quanto para
seus familiares, permite-se a redu¢do do contetido traumatico da morte, advindo das
expectativas sociais, permitindo-se ao paciente terminal aceitar, com serenidade,
esta derradeira experiéncia da vida. (SILVA, M., 2014, p. 123)

Para Silva et al, além do déficit na formacdo profissional em cuidados paliativos, a
disseminacédo dessa forma de cuidar € prejudicada pela visdo da morte como um fracasso, com
investimentos em cura ou manutencdo da vida a qualquer custo. Por isso, “uma das grandes
dificuldades dos profissionais médicos, principalmente, estd em reconhecer o ‘paciente de
cuidados paliativos’. E muitas vezes, a pessoa morre sem desfrutar dos beneficios para o
conforto e qualidade na fase final da sua vida” (SILVA et al, 2015, p. 373-374).

7.4.1 Medidas para concretizacio de uma “nova” cultura de cuidar

No Atlas Global de Cuidados Paliativos no Fim da Vida, reconhecendo-se que a maior
parte dos profissionais de saude tém pouco ou nenhum conhecimento sobre as préaticas e 0s
principios dos cuidados paliativos, recomenda-se que todas as escolas médicas incluam

treinamento bésico no assunto e que a educagdo profissional continuada inclua o estudo dos
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cuidados paliativos para os profissionais de salde j& formados (WORLDWIDE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014, p. 27).

Realmente, faz-se urgente “a inclusdo da educagdo sobre os principios dos cuidados
paliativos nos cursos de graduacdo de medicina, nos curriculos de enfermagem e no
treinamento basico de todos os profissionais” (MCCOUGHLAND, 2004, p. 178).

Dentre as recomendacOes especificas para governos de Estado incluidas no referido
Atlas, incluem-se, dentre outras, o desenvolvimento de um orcamento abrangente para
aumentar 0 acesso aos servicos de cuidados paliativos para todos que precisam, integrando-os
nos sistemas de saude e da comunidade; garantir que os cuidados paliativos sejam integrados
em politicas nacionais especificas e apropriadas; ado¢do de medidas para superar as barreiras
de acesso a medicamentos essenciais, especialmente analgésicos opioides orais, para pessoas
com doencas terminais; monitoramento do progresso do desenvolvimento dos cuidados
paliativos em ambito nacional; integracdo da educagdo sobre cuidados paliativos na grade
curricular obrigatéria; dentre outros (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE,
2014, p. 72-73).

Um dos pontos essenciais na prestacdo dos cuidados paliativos diz respeito ao
fornecimento de medicamentos essenciais, especialmente opioides, sobre os quais ainda ha

grande desinformagao:

Acesso aos opioides para o controle da dor é um enorme problema mundial. Oitenta
por cento da populagdo mundial carece de adequado acesso aos medicamentos
opioides para controle da dor. Australia, Canada, Nova Zelandia, Estados Unidos, e
varios paises europeus respondem por mais de 90% do consumo global de
analgsésicos opioides. (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014, p.
28)

Conforme Cherny et al, para pacientes com cancer, especialmente canceres avan¢ados
e incuraveis, 0 adequado alivio da dor € um objetivo central, considerado como um direito
humano por muitas organizacdes de profissionais de saude, embora ndo inserta em
convengdes de direitos humanos. Esse direito implica o dever dos médicos de tratar a dor
conforme as melhores praticas contemporaneas que 0s recursos disponiveis permitam e o
dever dos governos e de autoridades regulatdrias de saude de garantir que os pacientes tenham

acesso aos medicamentos necessarios ao alivio da dor (CHERNY et al, 2013).

193 Essential palliative care medications, especially opioids, are required for the delivery of quality palliative
care. Access to opioid medication for pain control is an enormous problem worldwide. Eighty per cent of the
world’s population lacks adequate access to opioid medications for pain control. Australia, Canada, New
Zealand, the United States, and several European countries account for more than 90% of the global
consumption of opioid analgesics.
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Para que isso possa ser efetivado, € necessario garantir que os analgésicos opioides
estejam disponiveis, pois sdo criticos para o alivio efetivo das dores dos pacientes com cancer.
Tanto a Organizacdo Mundial da Saude quanto o Conselho Internacional de Controle de
Narcéticos recomendam que os opioides estejam disponiveis aos pacientes com dor moderada
a severa, ainda que haja, ao mesmo tempo, a necessidade de prevengdo do abuso em sua
utilizacdo (CHERNY et al, 2013, p. xi8).

Segundo o anestesiologista Charles Oliveira, um dos fatores que compdem o indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) de uma nacdo é a quantidade de opioides per capita
consumida, o que “coloca o Brasil em uma posi¢cdo bastante desfavoravel em relagdo aos
paises desenvolvidos. Em 2010, consumimos 5,13 mg/per capita de todos os opiaceos; 0s
Estados Unidos, 73,67 mg/per capita; e a Alemanha, 22,20 mg/per capita”. O baixo consumo
dos opioides situa o Brasil em sétimo lugar na América Latina (DOR..., 2014).

Por fim, a politica é vista como componente fundamental para que as mudancas

necessarias a uma efetiva implementacéo de rede de cuidados paliativos sejam introduzidas e

tipos de politicas necessarias incluem: leis que reconhecem e definem que os
cuidados paliativos sdo parte do sistema de salde; padrdes nacionais de cuidado que
descrevam os cuidados paliativos; diretrizes clinicas e protocolos; estabelecimento
do cuidado paliativo como uma especialidade médica reconhecida/subespecialidade;
regulagdes que estabelecam os cuidados paliativos como um tipo reconhecido de
prestador de servico de salde com disposi¢des de licenca acompanhada; uma
estratégia nacional de implementacdo de cuidados paliativos. (WORLDWIDE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014, p. 27)**

No Brasil, além do conjunto normativo anteriormente mencionado, foi apresentado,
em 2016, o projeto de Lei n.° 5.559, que dispde sobre os direitos dos pacientes e da outras
providéncias'®®. No seu artigo 2°, propdem-se algumas definicdes, inclusive a de cuidados

paliativos, como

assisténcia integral a salde prestada por equipe multidisciplinar a paciente com
doenca ativa e progressiva que ameaca a vida e para a qual ndo ha possibilidade de
cura, com o objetivo de promover o bem-estar e a melhoria da qualidade de vida do
paciente e de seus familiares, mediante a prevencdo e o tratamento para o alivio da
dor e do sofrimento de natureza fisica, psiquica, social e espiritual. (VARGAS;
D’ANGELO; FONTANA, 2016)

194 Types of policies needed include: a) laws that acknowledge and define that palliative care is part of the
healthcare system; b) national standards of care describing palliative care; c) clinical guidelines and
protocols; d) establishment of palliative care as a recognized medical specialty/ sub-specialty; e) regulations
that establish palliative care as a recognized type of healthcare provider with accompanying licensing
provisions; f) a national strategy on palliative care implementation.

1% Em novembro de 2018, sua situacio é “Aguardando Parecer do Relator na Comissdo de Seguridade Social e
Familia”, conforme informacdes do sitio eletronico da Camara dos Deputados.
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O artigo 21 do projeto de Lei prevé que

Art. 21. O paciente tem o direito de morrer com dignidade, livre de dor e de escolher
o local de sua morte.

§ 1° O paciente tem direito a cuidados paliativos, que serdo fornecidos nos termos
dos regramentos do Sistema Unico de Sadde ou dos planos de assisténcia a satde,
conforme o caso.

§ 2° Os familiares do paciente tém o direito de serem apoiados para lidar com a sua
doenca. [...]. (VARGAS; D’ANGELO; FONTANA, 2016)

E o artigo 23 dispde que

Art. 23. Incumbe ao Poder Publico assegurar o cumprimento desta Lei, por meio dos
seguintes mecanismos, dentre outros:

| — divulgacdo ampla e periddica dos direitos e deveres dos pacientes previstos nesta
Lei;

Il — realizagdo de pesquisas no minimo bianuais sobre a qualidade dos servigos de
salde e a observancia dos direitos estabelecidos nesta Lei;

Il — estimulo a estudos e pesquisas académicas sobre os direitos e deveres dos
pacientes;

IV — producdo de relatério anual sobre a implantagdo dos direitos e deveres dos
pacientes nas unidades de salde de sua competéncia;

V — acolhimento de reclamagédo de paciente, familiar e outros interessados sobre o
descumprimento dos direitos estatuidos nesta Lei; e

VI — acompanhamento do processamento pelo érgdo ou entidade competente da
reclamacg&o do paciente, familiar e outros interessados.

Paragrafo Unico. O relatério anual constante do inciso IV deste artigo devera ser
encaminhado ao Conselho de Salde respectivo. (VARGAS; D’ANGELO;
FONTANA, 2016)

Ja nos termos do artigo 24, “a violacdo aos direitos dos pacientes dispostos nesta Lei
caracteriza-se como situacdo contraria aos direitos humanos, nos termos do disposto na Lei n°
12.986, de 2 de junho de 20147, a qual trata de questbes referentes a defesa dos direitos
humanos (VARGAS; D’ANGELO; FONTANA, 2016).

Em 23 de novembro de 2018, ja ap6s o deposito prévio desta tese, foi publicado, no
Diéario Oficial da Unido, a Resolucdo da Comissdo Intergestores Tripartite n.° 41, que dispde
sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos no SUS, em qualquer nivel da
Rede de Atengdo a Saude (artigo 5°). Aspecto importante da nova regra diz respeito a
definicdo de cuidados paliativos, que, seguindo o conceito da Organizacdo Mundial de Saude,

consistem na

assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da
qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenga que ameace a
vida, por meio da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliacdo impecédvel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicoldgicos e espirituais” (artigo 2°).
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Os objetivos da organizacdo dos cuidados paliativos foram elencados no artigo 3° da
Resolucdo, de que merecem destaque 0s incisos IV — “fomentar a institui¢cdo de disciplinas e
conteudos programaticos de cuidados paliativos no ensino de graduacao e especializacdo dos
profissionais de saude” —; V — “ofertar educagdo permanente em cuidados paliativos para os
trabalhadores da saude no SUS” —; e VII — “ofertar medicamentos que promovam o controle
dos sintomas dos pacientes em cuidados paliativos™.

Foram previstos, ainda, os principios que devem reger a organizacdo dos cuidados
paliativos, inclusive o inicio precoce, a promogéo do alivio de dor e sofrimento e a aceitagdo
da evolucdo natural da doenca, “ndo acelerando nem retardando a morte e repudiando as
futilidades diagnosticas e terapéuticas” (artigo 4°, IV).

A iniciativa de normatizacdo da matéria na via infralegal é bem-vinda, por resolver o
problema de discussdo sobre o cabimento da questdo na via legal estrita, que, além disso,
depende de processo legislativo mais complexo e demorado. Além disso, a Resolucédo
apresentou diretrizes especificas de regulamentacdo do assunto, como aconteceu, por
exemplo, na Lei portuguesa n.° 52/2012, Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, que € uma boa
referéncia de normatizacdo da matéria. Ademais, o ato especifico para a organizacdo dos
cuidados paliativos — que até entdo apareciam pontualmente em normas brasileiras — ajuda na
imprescindivel visibilidade que o assunto exige.

No entanto, aspectos essenciais para que seja realmente efetivada uma politica de
cuidados paliativos que atenda toda a populacdo foram relegados a incerteza de normatizacdes
posteriores. Nesse sentido, o artigo 7° da Resolugdo dispde que “o acesso aos medicamentos
para tratamentos dos sintomas relacionados aos cuidados paliativos, notadamente opidides,
devera seguir as normas sanitarias vigentes e observar as pactuacfes entre as instancias de
gestdo do SUS”.

Também o financiamento para a organizacdo dos cuidados paliativos devera,
consoante artigo 8° da nova norma, “ser objeto de pactuacdo tripartite, observado o
planejamento e a organizagdo dos cuidados continuados integrados na RAS”. A disposi¢ao
referente ao financiamento merece destaque, visto que alguns autores entendem que um dos
grandes problemas referentes a estruturacdo dos cuidados paliativos refere-se a falta de
financiamento adequado. Isso porque a comunicacdo adequada é um dos aspectos mais

relevantes da prestacao efetiva desse servigo de salde. Conforme Gawande,
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Considerando como algumas dessas conversas precisam ser longas, muitos
argumentam que o problema-chave tem sido os incentivos financeiros: pagamos aos
médicos para que fagcam quimioterapia e cirurgias, mas ndo para que dediquem seu
tempo a determinar quando ndo sdo aconselhaveis. Esse é certamente um dos
fatores. Mas a questdo ndo é apenas financeira. Decorre de uma questdo ainda nao
resolvida a respeito de qual é a verdadeira funcdo da medicina; para que, em outras
palavras, deveriamos estar pagando aos médicos.

A visdo simples é de que a medicina existe para lutar contra a morte e a doenca, e
essa €, sem divida, sua tarefa mais basica. A morte € o inimigo. No entanto, o
inimigo é mais forte. Cedo ou tarde acaba vencendo. (GAWANDE, 2015, p. 178)

Em relacdo ao SUS, os procedimentos remunerados demonstram que algumas medidas
necessarias para a adequada prestacdo de cuidados paliativos estdo previstas no sistema. No
entanto, o tempo do médico e da equipe multidisciplinar necessaria para um servico prestado
com qualidade e abrangéncia ndo séo devidamente considerados. Aliada a uma cultura que
ndo compreende a importancia e necessidade dessas medidas, o sistema se retroalimenta de
tratamento.

Além disso, ha diversas formas de se pensar a organizacdo dessa rede, tais como
equipes multidisciplinares integradas, estacbes de cuidados paliativos em hospitais ou
autdbnomas, atendimento domiciliar, instituicdo de hospices, dentre outros. Mccoughlan
exemplifica que, como demonstram 0s estudos, muitas pessoas preferem morrer em casa,
razdo pela qual a construcdo de hospices ndo é necessariamente a resposta para prover a
necessaria cobertura de cuidados paliativos, especialmente em paises em desenvolvimento,
onde a maioria da populacdo econtra-se em areas rurais e dispersas (MCCOUGHLAN apud
KOVACS, 2004, p. 177).

As dificuldades estruturais, no entanto, ndo sdo o maior problema a ser enfrentado.
Possivelmente, 0 mais importante nessa mudanca cultural necesséria, no Brasil e no mundo,
seja a compreensdo de que “a morte ndo ¢ um acidente biologico evitavel ou um fracasso
médico. E um resultado inevitavel da vida e ocorrerd mesmo com o tratamento de suporte”
(SILVA, 2008). Nesse sentido, a normatizacdo que acaba de ser publicada da um passo

adiante importante, embora nao regulamente os meios de efetivos execugéo e controle.

7.5 Renaturalizar a morte para ressignificar a vida

Callahan afirma que, apesar de tanta acdo humana e tanta alteracdo produzida, “a

morte ndo estd desaparecendo da natureza. E ainda uma parte dificil e rapida da vida
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biolégica. Todos morrem. Sempre houve morte, e ainda ha morte” (CALLAHAN, 2000,
123).1%

Ao menos por ainda muito tempo, o fato de que vamos morrer e de que isso é natural
ndo parece poder ser alterado pela capacidade humana de agir. A nossa natureza é mortal e
ignorar esse fato ndo nos ajuda a lidar melhor com ele.

Callahan sugere, ainda, que a morte é um inimigo, porém ndo o inimigo. O inimigo,
afirma o autor, € a nossa finitude (CALLAHAN, 2000, p. 85). Mas por que considerar que
ndo somos eternos como algo ruim?

Na verdade, como o proprio Callahan afirma em outro momento, “a vida e a morte
estdo intrinsecamente entrelacados, e muito do valor da vida vem por causa desse
relacionamento, ndo a despeito disso. [...] A vida ndo pode ser a vida como a entendemos sem
que a morte seja parte integrante dela”™®’ (CALLAHAN, 2000, p. 169). E, de todo modo,
ainda que ndo aceitemos a morte como uma parte da condicdo humana e, ao contrério,
continuemos a julgd-la como um mal, “disso ndo decorre que devamos perseguir
indefinidamente remédios médicos contra doencas que causam a morte. Ja que sempre havera
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alguma causa de morte, isso seria uma batalha perdida, e necessariamente isso”.

Schneiderman e Jecker afirmam que

No lugar de considerar a morte como nosso destino comum e inevitavel, ou de
localizar nossa propria mortalidade no ciclo natural do nascimento e da morte, a
Medicina passou a enxergar a morte como um inimigo a vencer. No lugar de admitir
a possibilidade de que certos estados de existéncia sdo piores do que a morte, a
Medicina tende a imaginar que a morte sempre representa o pior tipo de império do
mal. (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 26)'*

Essa cegueira deliberada, que inaugura uma incansavel luta cientifica contra a morte,
toma o lugar dos esforcos para compreendé-la e desenvolver uma Medicina que saiba

conviver com ela (CALLAHAN, 2000, p. 179), e ndo que a considere uma deficiéncia
biolégica corrigivel (CALLAHAN, 2000, p. 58).

1% Death is not vanishing from nature. It is still a hard and fast part of biological life. Everyone dies. There

always was death, and there is still death.

Life and death are inextricably intertwined, and that much of the value of life comes because of this
relationship, not despite it. [...] Life cannot be life as we understand it without death’s being integral to it.

It does not follow that we should endlessly pursue medical remedies against diseases that cause death. Since
there will always be some cause of death, this would be a losing struggle, and necessarily so.

Rather than regarding death as our common and inevitable fate, or locating our own mortality within nature’s
cycle of birth and death, medicine has come to view death as its enemy to conquer. Rather than admitting the
possibility that certain states of existence are worse than death, medicine tends to imagine that death always
represents the worst kind of evil empire.
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Embora o século XX tenha importantes exemplos sobre a importancia de se discutir a

200

morte”™ e de se ter percebido, nos ultimos anos, um movimento de retomada da importancia

de se falar sobre a morte®®

, uma mudanca cultural € necessaria se queremos, em alguns anos,
encarar o assunto com a naturalidade que lhe é inerente. De modo geral, permanece o0 cenario
delineado por Ari¢s na década de 1970, em que “ousar falar da morte, admiti-la nas relagdes
sociais, jA& ndo é como antigamente permanecer no quotidiano, é provar uma situacao
excepcional, exorbitante e sempre dramatica. [...] Hoje, basta apenas enuncia-la para provocar
uma tensdo emocional incompativel com a regularidade da vida quotidiana” (ARIES, 2017, p.
222).

Nas cartas que escreve a Lucilio, Séneca tem a intencdo de convencer que, por integrar
a vida, a morte deve ser encarada com naturalidade (SENECA, 2016, p. 11) e que “ndo pode
contar com uma vida serena quem pensa demais sobre como prolonga-la, quem contabiliza
entre seus maiores bens muitos anos de consulados®®?” (SENECA, 2016, p. 19).

Séneca pede a Lucilio que reflita sobre isso diariamente a fim de que, com espirito
tranquilo, possa deixar esta vida, “a qual tantos se agarram e se prendem tal como a
espinheiros e pedras os que sdo levados pela correnteza. A maioria fica miseravelmente a
deriva entre 0 medo da morte e as tormentas da vida e, ndo querendo viver, ndo sabe morrer”
(SENECA, 2016, p. 19-20). Diz, pois, a Lucilio: “Tu, contudo, pensa sempre na morte para
que ndo a temas nunca” (SENECA, 2016, p. 51). Para Séneca, “quem ndo quer morrer nio
quis viver. De fato, a vida nos foi dada com a condicao da morte. E um caminho para a morte
e, por isso, € insano teme-la, porque o0 que € certeza apenas se aguarda, teme-se o0 que €
duvidoso” (SENECA, 2016, p. 49).

Por isso, nossa primeira tarefa é recapturar nossa mortalidade, dar-lhe novamente uma
relacdo significativa com nossas vidas. A morte precisa ser trazida para a superficie, ser
trazida de volta para dentro da vida. O fato de seu triunfo inevitavel, que a torna necessaria,
precisa ser construido na propria definicdo da Medicina, tornar-se novamente uma parte de
sua prépria missdo. A mortalidade, por sua vez, precisa “ser construida dentro da propria
definicdo do ser — um ser que as pessoas uma vez entenderam com alguma clareza, mas que

agora vive confuso na presenca de uma medicina que pode, e ird, fazer constantes avangos

200 \/er Callahan, (2000, p. 34).

21 Destacam-se 0s death cafes — cujo objetivo é “aumentar a consciéncia da morte para ajudar as pessoas a fazer
0 maximo de suas (finitas) vidas” (increase awareness of death to help people make the most of their (finite)
lives) (deathcafe.com) — com iniciativas em mais de cinquenta paises, sendo diversas no Brasil. No Brasil,
merece  destaque, ainda, o blog Morte sem Tabu, da Folha de Séo Paulo
(https://mortesemtabu.blogfolha.uol.com.br/).

202 «A contagem dos anos na Roma antiga era feita pela identificagio dos mandatos consulares” (SENECA,
2016, p. 19).
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contra a causa da morte, manipulando e remanipulando sua contingéncia temporaria”

(CALLAHAN, 2000, p. 123-124) — mas ndo e provavelmente nunca sua natureza necessaria.
7.6 Consideracdes Finais

Algumas das ideias mais importantes desta pesquisa podem ser resumidas na
afirmagdo de que “nds vivemos em uma cultura em que as pessoas sao desconfortaveis com

»203 o de gue “numa tentativa condenada de evitar o inevitavel,

sua propria mortalidade
normalmente é gasto mais dinheiro em cuidados de satde durante o Gltimo ano de vida do
paciente do que em qualquer outro ano”?** (DELAMOTHE; KNAPTON; RICHARDSON,
2010, p. 1).

O numero de pacientes com doencas raras ou cronicas que enfrentara um final de vida
em decadéncia crescerd exponencialmente. Tratar essas pessoas como se nao fizessem parte
do pacto democréatico que implicitamente construiram antes da doenca é uma forma de exclui-
las. Os cuidados de saude que ndo tém o potencial de devolver o individuo a sociedade em um
sentido contributivo social ndo podem ser vistos como menos importantes ou “menores” em
saude.

E importante notar que essa inversdo de valores reforca uma cultura em que a
obstinacdo terapéutica é considerada como mais proxima a ideia de saude e de dignidade
humana do que os cuidados paliativos, mesmo que a primeira se aproxime muito mais da
esperanca va e a segunda concretize o que de melhor a Medicina pode oferecer para quem tem
dor e sofrimento.

Realmente, os cuidados paliativos se aproximam muito mais da ideia de direito a
salde, conforme diretrizes da OMS e dos atos normativos internacionais, assim como do
ordenamento juridico brasileiro, do que a insisténcia desenfreada em tratamentos agressivos.
Em grande parte dos casos, esses tratamentos ndo apenas ndo reproduzem direito a salde,
tendo beneficios, quando existentes, apenas marginais, como, ainda quando propiciam algum
ganho em sobrevida global, impedem seu gozo com plenitude em razéo da baixa qualidade de
vida proporcionada.

Pessini lembra o Parecer n. 63 do Comité Consultivo Nacional de Etica da saide e

Ciéncias da Vida da Franca, segundo o qual

203 \We live in a culture in which people are uncomfortable with their own mortality.
24 1n a doomed attempt to stave off the inevitable, typically more money is spent on health care during a
patient’s last year of life than in any other year.
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0s incontestaveis progressos da medicina e da técnica e as fantasias sobre
imortalidade levam com frequéncia a “desapropriar o doente, na fase final da vida,
da propria morte” ¢ a ndo permitir — onde ainda seria possivel — algum controle e
viver os Gltimos momentos de sua vida. (PESSINI, 2001, p. 45)

A perspectiva sobre a morte e a relagdo com a sua efetiva ocorréncia sao questoes téo
humanas quanto a propria existéncia. Por isso, é necessario que encontremos algo em comum
gue nos permita produzir — e seguir — normas sociais acerca do assunto, visto que nunca sera
possivel acolher todas as diversas formas de enfrentar a questdo em algo que precisa ser geral
e abstrato.

Conforme Callahan, também os médicos devem participar do processo legislativo,
mas, uma vez delimitadas as possibilidades da pratica médica, seu julgamento e sua
discricionariedade seréo livres de acordo com esses limites (CALLAHAN, 1990, p. 208).

Se apenas os estudos forem observados, o cenario é desolador. Os médicos,

especialmente mais préximos do paciente?®

, superestimam o prognostico e, de todo modo,
tém dificuldade para comunicé-lo ao doente. O paciente, mesmo quando é informado do
prognostico, acredita que os tratamentos tém potencial de livra-lo da doenca. Mesmo que isso
ndo acontecesse, 0s tratamentos para pacientes com cancer em estdgio avancado vém
apresentando, de modo geral, resultados no méximo marginais.

Para Callahan, ¢, de todo modo, utdpico pensar que o paciente auxiliado pelas normas
e corretas praticas médicas entenderd bem o suficiente a tecnologia para saber quando e como
interrompé-la, para saber quando dizer “chega”. Para ele, ¢ ilusorio “que podemos nos
conhecer e a nossos desejos o suficiente para administrar a nds mesmos com a mesma
precisdo com a qual controlariamos a tecnologia, que nos entenderemos o suficiente para
saber quando desistir da luta de ficar vivo” (CALLAHAN, 2000, p. 37).%°

Realmente, ndo necessariamente cada paciente conseguira compreender bem o
suficiente as efetivas possibilidades com o uso de tecnologias em salde e, muitas vezes, ainda
que compreenda, ndo conseguird tomar uma decisao totalmente consciente. Mas se a doenca e
a finitude passarem a mais naturalmente aceitas pela sociedade, o individuo se sentird menos
isolado nesse processo, especialmente quando compreender que parte das decisdes ja foram

tomadas previamente. Para Mccoughland, “a compreensédo e a aceitagdo, pela comunidade, da

205 Conforme Christakis e Lamont, médicos com menos contato com o paciente tendem a dar progndsticos mais
corretos, possivelmente por ter menor investimento pessoal no desfecho. Por isso, é aconselhdvel que os
préprios médicos busquem segundas opinies sobre o progndstico, inclusive com médicos mais experientes
(CHRISTAKIS; LAMONT, 2000).

206 That we can know ourselves and our own wishes well enough to manage ourselves with the same precision
with which we would control the technology, that we will understand ourselves well enough to know when to
give up the struggle to stay alive.
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morte como uma parte normal da vida podem aliviar profundamente o desconforto criado pela
confianga exagerada na tecnologia médica em curar toda doenga” (MCCOUGHLAND, 2004,
p. 177).

A lembranca da mortalidade faz com que o doente coloque em perspectiva 0s seus
limites de aceitag¢@o, pois, “ja que a morte ¢ biologicamente inevitavel mais cedo ou mais
tarde, ndo uma consequéncia de nossas a¢des, mas a despeito delas”?”’, “embora submetidos a
muitos tratamentos bem sucedidos, sempre havera um, o ultimo, a falhar2%® (CALLAHAN,
2000, p. 78).

Essa conscientizagdo o impede de se sentir pouco corajoso ao ndo enfrentar ou
continuar tratamentos agressivos pouco efetivos e o impele a compreender que ndo se trata de
uma falha pessoal sua. Isso porque a ideia de que “o que puder ser feito para lutar contra a

morte deve ser feito”?%®

vem vinculando especialmente e acima de qualquer um, o proprio
paciente, que se sente obrigado a sofrer todo tipo de tortura médica para demonstrar uma
espécie de obrigacdo moral exigida pelos préprios médicos, por sua familia, pela sociedade
(CALLAHAN, 2000, p. 60).

A partir da socializacdo da ideia de que a mortalidade é natural, que a finitude é um
aspecto que iguala todos os seres humanos, o paciente pode abdicar dessa suposta obrigacao
moral de se manter vivo a qualquer custo.

A forma de manter a empatia apesar da aceitacdo da mortalidade é representada pelo
cuidado e pelo ndo abandono, pela importancia do alivio da dor e do reconhecimento dos
cuidados paliativos como missao essencial — e ndo adjacente — das profissdes de saude.

Para Gawande, a maioria dos médicos ndo se da a menor conta de que é possivel
cometer erros igualmente terriveis ao se tomar o caminho de fazer mais que o devido, que
pode ser tdo ou mais devastador para a vida de alguém (GAWANDE, 2015, p. 207). Como
resume Nuland, “o paciente angustiado, que ainda pode organizar seus pensamentos, comeca
a se perguntar se pode ser feito o suficiente por ele, para justificar o que estd sendo feito
contra ele. Apesar de nao saber disso, seus médicos comecam a se questionar a mesma coisa”

(NULAND, 1994, p. 148, grifos do autor). 2*°

%7 Since death is biologically inevitable sooner or later, not a consequence of our actions but outside of them.

28 However many successful treatments we undergo, there will always be one, the last one, that fails.

29 \What can be done to struggle against death ought to be done.

219 The anguished patient, providing he can still organize his thoughts, has began to wonder whether enough can
be done for him to justify what is being done to him. Although he cannot know it, his doctors are starting to
wonder the same thing.
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A aceitacdo do fim da vida em seu tempo, sem antecipacdes ou prolongamentos
artificiais, privilegia a vida, acima da mera existéncia, com a maior dignidade possivel. Nao

se trata de optar pela morte, mas de aceitar a vida que se pode ter.
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But they told me

A man should be faithful

And walk when not able

And fight till the end

But I'm only human

Everyone's taking control of me

Seems that the world's got a role for me
I'm so confused will you show to me
You'll be there for me

And care enough to bear me

(MICHAEL JACKSON)

>

“Ai, gracas a Deus que eu posso ir sozinha ao banheiro”,

me disse a sra. Makover.

“Vocé pode pensar que ndo é nada. Vocé é jovem. Vocé

vai entender quando estiver mais velho, mas a melhor coisa na
vida é quando vocé pode ir sozinho ao banheiro.”

Contou-me que em fevereiro completaria cem anos de
idade.

“Isso é incrivel”, eu disse.

“Isso é velha”, respondeu.

Eu Ihe disse que meu avé vivera até quase os 110 anos.

“Deus me livre”’, ela disse.

(GAWANDE, 2015, p. 126-127)

Quando esta pesquisa foi iniciada, ndo se tinha ideia de que uma realidade abstraida a

partir de acdes judiciais em tramite no Brasil pudesse ser uma constante ao redor do mundo.

Estamos nos comunicando mal com nossos doentes e os estamos privando do fim de suas

vidas.

A hipotese principal desta tese é de que, sob a denominacéo de direito a salde, trata-

se, na verdade, muitas vezes do que seria, no maximo, um “direito” a esperanga. A esperanga,

no entanto, nao € objeto de tutela juridica implicita, consoante os balizamentos da Teoria do

Direito.
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Os pressupostos que conduziram esta pesquisa podem ser resumidos da seguinte
forma:

a) muitos pacientes com cancer avancado nao compreendem os beneficios que podem,
consoante a melhor evidéncia cientifica disponivel, realmente esperar do tratamento —
notadamente a quimioterapia paliativa — ao qual se submetem;

b) essa realidade se explica em grande medida pela dificuldade dos médicos em
estabelecer uma comunicacdo adequada, por diversas razdes, especialmente por seu
excesso de otimismo sobre prognosticos e por relutarem em esvair a esperanca de
melhora de pacientes em fim de vida;

c) a auséncia de compreensdo de suas efetivas possibilidades impede o paciente de
compreender a proximidade da morte e de tomar decisdes informadas sobre
tratamentos que podem ser inUteis para seus objetivos ou reduzir a sua qualidade de
vida em prol de um futuro que n&o vira.

Essa postura ignora o verdadeiro papel da Medicina de aliviar a dor e levar conforto
aos que sofrem. Pacientes que se sabem mais ou menos proximos ao fim da vida merecem a
melhor vida que puderem ter — pois até morrer de verdade, ainda se esta vivo (KALANITHI,
2016, p. 115) — até que sobrevenha uma boa morte. Isso deve ser compreendido como uma
historia de sucesso médico (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p. 27), e ndo de fracasso,
mesmo porque a morte é inevitavel e ter uma boa morte €, na verdade, ter uma boa vida até o
fim (GAWANDE, 2015, p. 229).

Para Gawande, o papel da Medicina, mais do que garantir saude e sobrevivéncia, é
possibilitar 0 bem-estar, que “tem a ver com as razdes pelas quais alguém deseja estar vivo”
(GAWANDE, 2015, p. 243). Se ndo cabe a Medicina trabalhar fora dos limites da natureza,
alterando a inexorabilidade da mortalidade (CALLAHAN, 2000, p. 229), uma Medicina que
aceite e incorpore a morte dentro de si representard um retorno a concepcao original da pratica
médica, segundo a qual priorizam-se os cuidados e, portanto, estabelece também os cuidados
no fim da vida ndo como um “pos-esfor¢co” quando todo o resto falha, mas como a prépria
finalidade médica (CALLAHAN, 2000, p. 229).

Mesmo dentre as pessoas que ja superaram os indices gerais de expectativa de vida,
dificilmente existe aceitacdo natural em viver apenas até ali. A doenca carrega consigo a ideia
de que sempre ha algo mais a fazer — outro médico, outro tratamento, outro hospital, outro
pais. “A Medicina ha de ter uma solu¢do”, que ainda ndo foi disponibilizada ao paciente por

omissdo de alguém — do médico, do hospital, do Estado, do plano de salde.
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Essa forma de pensar escapa dos limites de um direito a satde, qualquer que seja a sua
definicdo. Creditar um milagre a medidas sem qualquer possibilidade cientifica de atingir o
esperado ndo pode ser confundido com consagracao da salde.

Se ndo se pode considerar a esperanga como um elemento necessario da salde,
inclusive porque pode promover situagdes contrarias a ela — e consequentemente, também, a
vida juridicamente tutelada —, sua apreensao pelo Direito enfrenta a contradigéo de se permitir
que algo negativo ao bem-estar do individuo possa ser compreendido como positivo a sua
dignidade, a ponto de ser erigido ao status de direito.

Realmente, a maior probabilidade de apreensdo de um direito fundamental implicito a
esperanca no contexto especifico da salude advém do direito a dignidade humana, muitas
vezes aventado como fundamento de decisdo em paralelo ao direito a satde. Se a férmula da
humanidade de Kant — “age de tal maneira que uses a humanidade, tanto na tua pessoa como
na pessoa de qualquer outro, sempre e simultaneamente como fim e nunca simplesmente
como meio” — é, ainda, a melhor maneira de compreender a dignidade humana e se é possivel
concordar que esta mesma humanidade significa “a capacidade de determinar fins por meio de
uma escolha racional” (KORSGAARD apud GOMES; MERLE, 2007, p. 61), a esperanca
decorrente de expectativa infundada seria, na verdade, contraria & dignidade de que deveria
ser corolério.

Se a necessidade de esperanca vem ocupando papel tdo central no contexto da salde,
parece necessario admitir que precisamos nos refamiliarizar com a precariedade da natureza
humana (BOBBIO, 2016, p. 221). Isso inclui lembrar que o sofrimento ndo apenas nunca
pode ser bom em si mesmo, como, na verdade, € em principio mau. Mas um ato livre que
pretenda criar significado independente da dor pode levar a pessoa a superar o desespero
(HERNANDEZ, 2011, p. 74). Se isso deve ser feito buscando o amor e o suporte dos outros
(HERNANDEZ, 2011, p. 72), a filosofia dos cuidados paliativos ndo é apenas a verdadeira
fonte de salde, mas também a melhor forma de cultivar esperanca. A esperanca, entéo,
levaria ao abandono de tecnologias inGteis no caminho para o cuidado paliativo, em um
sentido pragmatico e atuante do individuo que cria as possibilidades diante do contexto real.

Séneca afirmava que “¢ um prazer estar consigo o maximo possivel desde que haja
dignidade nesse convivio” (SENECA, 2016, p. 80). Segundo o filosofo, “é tolo quem vive em
fungdo da dor” (SENECA, 2016, p. 81). Se assim 0 é, o cuidado com o outro é a pedra
fundamental de respeito pela dignidade humana, sobre a qual todo o resto deve ser construido.

E pelo cuidado que podemos respeitar as individualidades, que podemos mostrar nossa
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solidariedade uns com o0s outros, mesmo porque todo o resto ira inevitavelmente falhar em
algum momento na vida de cada um (CALLAHAN, 1990, p. 149).

O cuidar, no entanto, vem sendo visto no mundo tecnolégico da Medicina moderna
como mero prémio de consolacdo (PESSINI, 2004, p. 194), apds as habilidades disponiveis
ndo obterem o “sucesso” que apenas a derrota da morte representaria.

Realmente, conforme Temel et al (2011, p. 734), os cuidados paliativos vém sendo
fornecidos tarde no curso da doenca metastatica. Estudos anteriores ja haviam sugerido que
referenciar pacientes para os cuidados paliativos fora do momento oportuno é inadequado
para alterar a qualidade do cuidado fornecido a pacientes com cancer e, portanto, para que
haja um efeito significativo, os servigcos precisam ser fornecidos cedo no curso da doenca.

Os principios dos cuidados paliativos incluem o respeito a vida, considerando a morte
como processo natural, sem a intencdo de apressa-la ou adia-la, e oferecendo um sistema de
apoio para que 0s pacientes possam viver bem, com minimizacdo dos sofrimentos fisico,
social, emocional e espiritual, até a sua morte.

A despeito de a utilidade e a importancia dos cuidados paliativos — ou, melhor
chamados, suportivos — ndo se resumir ao fim de vida e aos pacientes com cancer, é nessa
seara que sua abordagem acontece mais frequentemente. Contraditoriamente, no entanto, a
abordagem sobre a insisténcia de tratamentos futeis em descompasso com a qualidade de vida
dos doentes, restringe-se, em geral, a pacientes que ndo possuem mais condicOes efetivas de
tomar decisdes e em relacdo a medidas dréasticas de prolongacéo da vida, como ressuscitagéo,
hidratacdo ou alimentag&o artificial e ventilacdo mecanica.?*

Essa postura decorre em grande medida da estigmatizacdo da doenca, que é vista como
um inimigo externo e distante. Mas o cancer ndo esta de passagem. Ele veio para ficar e ele
veio para fazer parte das pessoas proximas de nos — e de nés. Ele ndo pode ser aquela doenca
que alguém tem. Ele é a nossa doenca — latente e incerta, as vezes simples e curavel; muitas
outras, avassaladora.

Os ultimos momentos dos pacientes oncoldgicos — sejam eles dias, semanas ou meses
—, ndo raras vezes, significam submissdo a tratamentos sobre os quais o paciente ndo foi
devidamente informado, que possivelmente a prépria familia ou 0 médico escolheu e que, se
ndo abreviarem a propria vida biologica, abreviardo a efetiva existéncia. A razéo pela qual

médicos continuam a prescrever quimioterapia paliativa como se fosse uma necessidade — e

211 A marginalizacéo dos pacientes oncoldgicos terminais aparece, por exemplo, na afirmagéo de que a prética da
ortotanasia “surge, de ordinario, em momentos de inconsciéncia do paciente” (AGUIAR JUNIOR, 2007, p.
358). As obras Wrong Medicine e Limits of Principle, referéncias no assunto, sdo exemplos de como o
assunto é sempre apenas marginalmente abordado.
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ndo uma possibilidade — pode ser encontrada no fato de que as decisdes sobre tratamentos séo
mais influenciadas pelo diagnéstico que pelo prognostico (MOTA, 1999, p. 2), ou seja,
concentra-se no fato de que ha uma doenca grave e ndo no que pode realmente ser feito a seu
respeito. E também possivelmente isso que faz com que, no Brasil, o Judiciario seja
extremamente permissivo em relagdo a demandas de salde em que se pleiteiam
quimioterapicos paliativos. Observa-se ndo o potencial de beneficio e a qualidade de beneficio
buscada com a tecnologia pretendida diante do prognostico, mas o fato de que ha um paciente
gravemente doente.

Essa realidade, alem de retroalimentar uma cultura de excesso de tratamento, transmite
um recado para 0 mundo, especialmente a industria farmacéutica — que, conforme Macklin,
ndo ¢ caridade, mas sim um “Wall Street hardcore business” (MACKLIN, 2004, p. 6-7) — no
sentido de que, enquanto, em outros lugares, travam-se debates intensos sobre os padrdes
éticos minimos necessarios, os pacientes brasileiros estdo disponiveis para 0 mercado de
ilusBes e tentativas, com chancela e incentivo do Judiciario, e sem necessidade sequer de
acompanhamento médico, muito menos compromisso do fornecedor de, em caso de
resultados positivos, abastecer o0 mercado que contribuiu para as pesquisas.

Talvez a maior dificuldade do Judiciério, dos operadores do Direito e da sociedade de
modo geral seja, afinal, aceitar o despreparo do médico. Isso porque € na mdo dele que
estamos colocando nossas decisfes. Como afirma Gawande, € um doloroso paradoxo que
tenhamos decidido que sdo os médicos os profissionais que definem a maneira como viver
nossos ultimos dias, quando a Medicina e as instituicdes por ela geradas para cuidar dos
doentes néo direcionam sua preocupacao e suas ferramentas para lidar com esse fim de vida.
Para ele, essa delegacdo tem sido um experimento de engenharia social que vem fracassando
(GAWANDE, 2015, p. 124).

Quando a radioterapia comecou a ser utilizada no tratamento do cancer, um médico de
Chicago observou: “Acho que este tratamento ¢ uma cura definitiva para todas as formas de
cancer”, “Nao saberia dizer quais sdo suas limitagdes” (MUKHERJEE, 2010, p. 99). Um
tempo depois, ndo apenas percebeu-se seu limitado efeito no tratamento de tumores
metastaticos, como que o tratamento causava outros canceres (MUKHERJEE, 2010, p. 101).
Tal situacdo j& havia acontecido antes, como aconteceu outras vezes depois. De tempos em
tempos, experimentamos 0 mesmo otimismo, ndo importa quantas vezes as doencas sob a
alcunha de cancer tenham demonstrado sua forca e exaurido o sucesso ilimitado da vez.

A inovacdo promissora da vez atende pelo nome de imunoterapia. Embora ja se saiba

que a maioria dos pacientes ndo ira dela se beneficiar e que ainda ndo se tenha certeza de
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quem efetivamente sdo seus eventuais destinatarios, a nova possibilidade de tratamento
reforca esperancas vas e aumenta as chances de fim de vida indignos. O diretor do
departamento de Medicina da Universidade da Califérnia, Robert Wachter, afirma que
milhdes de dolares estdo sendo investidos para estudar a imunoterapia — que tem cobrado seu
preco a altura (CHUSTECKA, 2015) — e que, quanto antes conseguirmos identificar os
pacientes que vdo ou ndo se beneficiar com a terapia, melhor. Mas ele destaca que
“infelizmente, para muitos pacientes, uma cura vai se provar dificil. Enquanto continuamos na
nossa perseguicdo ao progresso no cancer, tenhamos certeza de que ndo roubamos dos
pacientes que estdo morrendo um milagre menor e mais sutil: uma morte com dignidade e
graca, relativamente livre de dor e desconforto” (CHUSTECKA, 2015).%?

Realmente, como lembram Schneiderman e Jecker, “infelizmente, conforme nossas
capacidades tecnoldgicas foram ficando mais poderosas e o imperativo tecnoldgico mais
atraente, uma ‘miséria prolongada’ vem afligindo muitos que desaparecem no caminho
enquanto perseguem a esperanga por milagres” (SCHNEIDERMAN; JECKER, 2011, p.
17).213

A melhor forma de mitigar os efeitos nefastos de uma cultura equivocada de
obstinacdo terapéutica até que ela tenha condi¢des de mudar parece ser a observancia dos
limites sociais impostos através das normas, notadamente a Medicina Baseada em Evidéncias,
que tem orientado a boa préatica médica em todo o mundo, além da razoabilidade das
expectativas sobre as tecnologias disponiveis, e a priorizacdo dos cuidados paliativos como
consagradores de satde e dignidade imediata.

Diante da sucessdo de equivocos apresentada, o reconhecimento de um direito a
esperanca em sentido geral e abstrato apenas contribuiria para encerrar de forma precoce
discussbes que devem envolver a sociedade como um todo, repensar a formacdo médica,
aprimorar as formas de comunicacdo e, principalmente, devolver o lugar central do ser
humano, e ndo apenas do paciente e sua doenca.

Além disso, esse tipo de reconhecimento de protecdo abstrata do Direito a esperanca
apenas reforcaria o contexto de fuga da mortalidade, que frequentemente faz o individuo
acreditar que suas vontades ou desejos individuais, independentemente das possibilidades

faticas, sejam reconhecidos como necessidades pelo Estado e perante o Estado.

212 Sadly, for some patients, a cure will prove elusive. As we continue to chase progress in cancer, let’s be sure
that we don’t rob dying patients of a smaller, more subtle miracle: a death with dignity and grace, relatively
free from pain and discomfort.

13 Unfortunately, as our technological skills have become more powerful and the technological imperative has
become more compelling, ‘prolonged misery’ has afflicted many who fall by the wayside while hoped-for
miracles are pursued.
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O enfrentamento da mortalidade — que vista no outro, reflete-se em nos, seus iguais — €
um tema sempre dificil e geralmente indesejado até que seja inevitdvel — e sempre serd

inevitavel. Por isso, ao fim de sua obra With the end in mind, Mannix afirma:

Lamento se vocé ficar triste, mas espero que vocé também se sinta confortado e
inspirado. Eu espero que vocé sinta menos medo, e se sinta mais inclinado a planejar
e discutir a morte. Eu escrevi este livro, porque eu espero que todos nés possamos
viver melhor, assim como morrer melhor, ao manter o fim em mente. (MANNIX,
2017, p. 6)**

A importancia do tema central desta tese — a ideia de um direito a esperanca no
contexto juridico da saude — sé existe, porque discutir a morte importa, porque morrer
possivelmente merece mais atencdo do que vem recebendo da Filosofia do Direito. O ser
humano ¢é finito e isso ndo é um mal; faz parte, ao contrario, de sua natureza de ser mortal,
natureza esta que da significado ao que é a vida. Por isso, 0 que esta pesquisa pretendeu
demonstrar, por meio do caminho normativo escolhido, é que, dentre tantos objetos de
preocupacdo da Filosofia e do Direito, “¢ hora de falar sobre morrer” (MANNIX, 2017, p.
324).2

M rm sorry if you’re made sad, but I hope that you will also feel comforted and inspired. I hope you will be

less afraid, and more inclined to plan for and discuss dying. | wrote this book because | hope we can all live
better, as well as die better, by keeping the end in mind.
215 1’5 time to talk about dying.
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ANEXO | - Artigo sobre pesquisa empirica realizada no Hospital das Clinicas da UFMG, no
Hospital Felicio Rocho e no Albertinen-Krankenhaus

Pesquisa Empirica

O que os pacientes com cancer avancado esperam da quimioterapia

paliativa? Uma pesquisa qualitativa Brasil-Alemanha

Cynthia Pereira de Araljo
Munir Murad Janior

RESUMO
Introducdo. Estudos quantitativos' vém demonstrando

que muitos pacientes ndo compreendem os efeitos
que, conforme a evidéncia disponivel, podem ser
esperados da quimioterapia paliativa. No presente
trabalho, verificando-se a frequéncia com que
pacientes e seus familiares ndo compreendem a
finalidade de um tratamento paliativo, identificaram-
se algumas fontes provaveis desses equivocos. Além
disso, buscou-se compreender de que forma as vidas
dos pacientes séo afetadas pela doenca.

Objetivo Observar, a partir de uma pesquisa
qualitativa, as expectativas de pacientes com
cancer avancado em relagdo & quimioterapia
paliativa, bem como suas preocupac¢des gerais em
relacdo aos impactos da doencga em suas vidas.
Metodologia. Pacientes, familiares e profissionais de
salde de dois hospitais no Brasil e um na Alemanha
foram convidados a conversar com a primeira
pesquisadora e/ou preencher 0s questionarios
anexos. A coleta de dados para este estudo aconteceu
de marco a julho de 2018. Todos os participantes
foram entrevistados, pessoalmente, geralmente por
40 minutos, mas algumas entrevistas duraram mais
de uma hora, conforme disponibilidade do(a)
participante. N&o houve gravacdo das conversas.
Aproximadamente  metade dos  entrevistados
respondeu aos questionaros.

A analise dos dados foi informada pela metodologia
qualitativa. Todas as conversas abordaram as
expectativas com o0s pacientes e familiares em
relacdo aos tratamentos (quimioterapia paliativa), a
reacdo ao diagnostico, os impactos da doenca e a
importancia da equipe de saude.

Resultados. Foram entrevistados 41 pacientes
brasileiros e alemdes com cancer metastatico no
Hospital das Clinicas da UFMG e no Hospital que
Felicio Rocho, em Belo Horizonte, no periodo de

! Longitudinal Perceptions of Prognosis and Goals of Therapy in

Patients With Metastatic Non—Small-Cell Lung Cancer: Results
of a Randomized Study of Early Palliative Care; Living and
dying with metastatic bowel cancer: Serial in-depth interviews
with patients;

marco a julho de 2018, e no Albertinen-Krankenhaus,
em Hamburgo/Alemanha, em abril de 2018. Além
disso, nos hospitais brasileiros, foram entrevistados
12 familiares de pacientes e, espontaneamente, 2
familiares de pacientes ja falecidos participaram da
pesquisa. No hospital alemdo, conversou-se com 3
médicos e 4 outros profissionais, notadamente
enfermeiros. Também em Hamburgo, realizou-se
visita a 8 pacientes que recebiam cuidados paliativos
em casa.

Conclusdes. A despeito de ser determinante para as
decisBes terapéuticas que o paciente compreenda seu
prognéstico e o0 prop6sito dos tratamentos
disponiveis, muitos pacientes em quimioterapia
paliativa ndo compreendem a sua finalidade, o que
pode ser explicado por fatores de diversas ordens. A
excessiva concentracdo em tratamentos, a despeito de
seu beneficio marginal e da dissonancia entre a
expectativa do paciente e sua potencial efetividade,
especialmente no fim da vida, pode ofuscar
preocupagdes importantes do doente. A despeito das
enormes diferengas, Brasil e Alemanha tiveram
resultados semelhantes.

INTRODUCAO
Conforme Gordon e Daugherty, as opgdes de

tratamento para os pacientes com cancer metastatico
sdo limitadas e tém, quando muito, potencial para
beneficios terapéuticos apenas marginais (GORDON;
DAUGHERTY, 2003). Apesar disso, estudos vém
demonstrando  que  muitos  pacientes  ndo
compreendem seu progndstico, muito menos os reais
beneficios das opg¢des de tratamento disponiveis. Ao
ndo compreender de que forma o tratamento pode
afetar sua vida, esperando uma cura ou longa
sobrevida, os pacientes insistem em tratamentos que,
se em dado momento tiveram algum propésito, ja ndo
tém mais, e adiam conversas sobre o fim da vida sem
saber que ele esté cada vez mais proximo.

Conforme Buiting et al, a tendéncia de aumento do
uso da quimioterapia no fim da vida tem sido descrita
como uma escalada de agressividade no tratamento
do céncer, 0 que, a0 mesmo tempo, tem indicado pior
qualidade de cuidados ao paciente (BUITING et al,
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2011). Essa maior agressividade ndo encontra
contrapartida generosa ao paciente, que acredita viver
um presente em fungdo da doenca, a fim de alcancar
um futuro em que ela ndo existira.

METODOLOGIA

A primeira pesquisadora submeteu projeto de
pesquisa aos Comités de Etica da Pontificia
Universidade Catdlica de Minas Gerais e do
Hospital Felicio Rocho (Plataforma Brasil, Registro
CAAE n.° 76655317.0.3001.5125), o qual foi
devidamente aprovado.

Configuracéo

Este estudo qualitativo é a parte empirica da
pesquisa de doutorado da primeira pesquisadora,
que trata da contraposicéo entre direito a salde e
direito & esperanca para pacientes com cancer
avancado.

Recrutamento e Andlise

Pacientes

No Hospital das Clinicas da UFMG, os pacientes
eram encaminhados a primeira pesquisadora pelos
residentes, sob supervisdo do segundo pesquisador,
apos ou antes das consultas. No Hospital Felicio
Rocho, os pacientes, nos dias de quimioterapia,
eram selecionados conforme estadiamento do
tumor, informacdo que era obtida com auxilio da
equipe de enfermagem. No  Albertinen-
Krankenhaus, os pacientes receberam o convite da
prépria instituicdo, que elaborou uma carta
informando sobre a pesquisa. Além disso, alguns
pacientes que recebem apenas cuidados paliativos
foram visitados em casa, sob supervisdo de um
médico paliativista.

Nenhum dos pacientes abordados recusou-se a
conversar com a pesquisadora.

Familiares

Todos os familiares que acompanhavam pacientes nos
hospitais brasileiros foram convidados a participar da
pesquisa, mas alguns preferiram que apenas o
paciente fosse entrevistado. Em dois casos em que 0S
pacientes ndo foram abordados, apenas os familiares
conversaram com a primeira pesquisadora.

Duas familiares de pacientes que morreram em razao
de um céncer metastatico responderam as perguntas
da pesquisadora.

Médicos e enfermeiros

A primeira pesquisadora conversou com diversos
médicos e residentes nos hospitais brasileiros, mas
apenas na Alemanha houve entrevistas estruturadas
com esses profissionais. Também na Alemanha, a
primeira pesquisadora conversou com quatro
profissionais que tém contato permanente com 0s
pacientes, sendo trés enfermeiras.

Entrevistas

A coleta de dados para este estudo aconteceu de
marco a julho de 2018. Todos os participantes
conversaram com a primeira  pesquisadora,
pessoalmente, geralmente por 40 minutos, mas
algumas entrevistas duraram mais de uma hora,
conforme disponibilidade do(a) participante.

Aproximadamente  metade dos  entrevistados
respondeu aos questiondrios anexos. Todas as
conversas abordaram as expectativas com 0s
pacientes e familiares em relagdo aos tratamentos
(quimioterapia paliativa), a reagdo ao diagnostico, os
impactos da doenca e a importancia da equipe de
salde. A proximidade da morte nem sempre foi
abordada.

N&o houve gravagdo das conversas.

Anélise

A analise dos dados foi informada pela metodologia
qualitativa.

O material - audios gravados pela primeira
pesquisadora ap6s cada conversa, contendo as
narrativas e suas impressoes, além de anotacOes
durante e ap0s as conversas e respostas aos
questionarios — foi objeto de andlise pelos dois
pesquisadores. Os temas abordados foram agrupados
em itens diferentes. O segundo pesquisador avaliou as
relagdes realizadas pela primeira pesquisadora no
ambito técnico. As relagdes improvaveis consoante a
literatura foram descartadas.

Caracteristicas dos participantes:

HC/UFMG: 13 pacientes (5 homens e 8 mulheres) e 8
familiares.

Felicio Rocho: 15 pacientes (4 homens e 11 mulheres)
e 4 familiares.

Albertinen-Krankenhaus: 13 pacientes (5 homens e 8
mulheres), trés médicos e 4 funcionérias,
especialmente enfermeiras.

Pacientes sob cuidados paliativos visitados em casa
(Hamburgo): 8

Familiares de pacientes ja falecidos: 2.

No Brasil, todos os pacientes estavam em tratamento
no SUS. Na Alemanha, todos os pacientes tinham
plano de salde, consoante seu sistema de vinculagdo
contributiva. Os pacientes brasileiros em geral eram
pessoas simples, com condi¢gdes eventualmente
precérias, a maioria sem curso superior, ao contrario
das pessoas na Alemanha.

RESULTADOS

Caracteristicas dos participantes:

HC/UFMG: 13 pacientes (5 homens e 8 mulheres) e 8
familiares.

Felicio Rocho: 15 pacientes (4 homens e 11 mulheres)
e 4 familiares.

Albertinen-Krankenhaus: 13 pacientes (5 homens e 8
mulheres), trés médicos e 4 funciondrias,
especialmente enfermeiras.

Pacientes sob cuidados paliativos visitados em casa
(Hamburgo): 8

Familiares de pacientes ja falecidos: 2.

No Brasil, todos o0s pacientes estavam em tratamento
no SUS. Na Alemanha, todos os pacientes tinham
plano de salde, consoante seu sistema de vinculagdo
contributiva. Os pacientes brasileiros em geral eram
pessoas simples, com condi¢cBes eventualmente
precérias, a maioria sem curso superior, ao contrario
das pessoas na Alemanha.

Percepcdes qualitativas

Foram identificados diversos elementos que permitem
compreender possiveis razdes pelas quais os pacientes
com cancer metastatico tém expectativas equivocadas
sobre a quimioterapia paliativa, acreditando que o
tratamento pode proporcionar cura ou vida longa.



Foram percebidos, também, aspectos da vida dos
pacientes que, embora sejam motivo de grande
preocupagdo e ansiedade, sdo desconsiderados no
ambito dos cuidados gerais de que necessitam,
inclusive politicas publicas.

Comunicagdo e expectativas

Conforme Mannix, as palavras sdo muito poderosas.
Quando falamos, supomos que nosso interlocutor
interpreta nossas palavras da mesma forma que nos.
Mas nem sempre isso acontece. (MANNIX. 2017, p.
305)

A maior parte dos pacientes entrevistados
demonstrou expectativas nitidamente equivocadas
sobre o potencial da quimioterapia paliativa sobre a
doenca. A maior parte dos pacientes acredita ter
chance de cura (16 pacientes no Brasil e 8 pacientes
na Alemanha), havendo variagdo em sua
intensidade. 7 pacientes no Brasil e 3 pacientes na
Alemanha demonstraram expectativas relativamente
corretas em relagdo a incurabilidade de seu cancer.
Os demais pacientes (7 no Brasil e 2 na Alemanha)
ndo foram precisos em suas respostas, alegando
expectativas como auséncia de novas metastases.

A despeito disso, quase todos o0s pacientes
responderam que foram detalhadamente informados
sobre a doenca e o tratamento.

As entrevistas/conversas demonstraram variadas
possibilidades para os equivocos. Alguns pacientes
deixaram claro que, embora tecnicamente correta, a
comunicacdo do médico pode muitas vezes ser
inefetiva.

Um paciente com pouco mais de vinte anos,
universitario e bem consciente da sua doenga definiu
0 tratamento paliativo da seguinte forma: “ndo ¢é
mais certo que eu me cure”. Isso porque, da
afirmagdo da médica de que os estudos
demonstravam “19% de chance de resposta”, ele
compreendera ter “19% de chance de cura”.

Os equivocos sobre porcentagens, sobre o
significado de “resposta” ao tratamento, de remisséo
e de resultados de exames foram frequentes. Os
pacientes em geral tém grande dificuldade de
compreender os efetivos beneficios que podem advir
da reducdo de tumores ou da auséncia de
progressdo, acreditando que se trata de uma curva
ascendente de melhora.

Uma paciente jovem, extremamente otimista,
afirmou: “os resultados estdo surpreendendo os
médicos”. A mesma paciente disse: “os médicos
explicaram tudo direitinho sim, eu sou muito
curiosa”.

Um paciente alemio? afirmou ter ficado muito feliz,
“porque o primeiro medicamento reduziu o tumor”
(ele esta na terceira linha). Quando perguntado se isso
fez diferenga em seu estado de salde, ele ficou
pensativo e disse que n&o.

Uma paciente com céncer de mama metastatico
afirmou: “ja sdo doze anos de tratamento, estou
cansada”, com nitida expectativa de que em algum

2 Quando ndo se especifica, as informages sdo sobre pacientes

brasileiros.
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momento o interrompera e continuara vivendo sem a
doenca.

Outros pacientes, especialmente mulheres com
cancer de mama, embora reconhegam a
incurabilidade, acreditam poder viver com
longevidade, independentemente da doenga, desde
que se mantenham em tratamento.

A ideia geral dessas pessoas ¢ de que “enquanto ha
quimioterapia, ha vida”. Nao se compreende a
evolugdo natural da doenca, acreditando-se em uma
situacdo plenamente controldvel com tratamento.
Uma das pacientes afirmou: “Ja sdo treze anos
assim, ja me acostumei”.

O filho de uma paciente que estava, visivelmente,
muito debilitada — e impossibilitada de realizar novo
ciclo de quimioterapia — demonstrou claramente ndo
compreender o estagio final da doenga da mée e em
diversos momentos afirmou: “porque tem paciente
que ¢ terminal, né?”, distanciando a situagdo da mae
dos pacientes “terminais”. Ao responder o
questionario, ele afirmou que ela ndo se encontrava
“mais tdo debilitada”, como quando chegou no
hospital.

Uma das importantes fontes de equivoco parece
referir-se a0 que realmente representa um céncer
metastatico. Os pacientes tendem a se concentrar no
tamanho das metéstases, como se isso fosse mais
relevante que a sua propria existéncia. Alguns
pacientes e o familiar de uma paciente disseram
frases como: “é¢ s6 uma metastasezinha”; “tem
metastase, mas ¢ muito pequena”.

A condicdo geral dos pacientes também parece
interferir em suas expectativas. Uma paciente
assintomatica que houvera descoberto recentemente
o0 diagnostico de cancer de mama estava impaciente
com a consulta médica, acreditando que estava
“perdendo tempo”. Afirmou estar “atrasada para o
dentista” e que “estava perdendo o trabalho para
iSs0”.

Alguns pacientes afirmaram frases como “achei que
fosse morrer da quimioterapia” ou “a quimioterapia
quase me matou”.

E possivel perceber que muitos médicos entendem
que seus pacientes ndo tém uma compreensdo
adequada do prognostico de sua doenca e da
finalidade do tratamento a que se submete. Uma
forma de verificar qudo equivocado é o0 seu
entendimento é a partir dos planos futuros dos
pacientes.

Um paciente alemdo com céncer pancreético
demonstrou compreender bem a gravidade da sua
situacdo, especialmente em razdo do tipo de tumor.
Afirmou, em abril, que esperava “chegar até o
natal”. Em seguida, disse: “O natal esta longe, quero
ver minha préoxima neta nascer” (em
aproximadamente um més). Outra paciente,
brasileira, afirmou: “Vou completar oitenta anos no
ano que vem”. E complementou: “Se estiver viva”.
E chorou.

Um paciente universitario com prognaéstico sombrio
e utilizacdo de quimioterapia com base em estudo de
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fase 2 explicou tudo que pretende fazer apos se
formar. Uma paciente de 58 anos, cujo céncer
houvera se manifestado pela primeira vez ha doze
anos, afirmou ter certeza de que vivera até os 102.
Neste ponto, merece registro que a longa vivéncia
com a doenca, especialmente depois de sucessivas
recidivas, também torna mais dificil a compreenséao
de mudanca de perspectiva, bem como a aceita¢do
de que o tempo restante é curto.

Outra afirmagdo que chama a atencéo, especialmente
quando dita por pacientes com prognéstico muito
ruim, refere-se ao “medo de ficar viciado em
remédio” para dor ou ansiedade.

Quando a expectativa em relagdo ao tratamento ndo
ficava clara, questionava-se o0 que 0 médico havia
falado sobre a duracdo ou quantidade de
quimioterapia. Alguns pacientes respondiam ndo
saber. Outros, que “essas coisas ¢ melhor a gente
nem perguntar, prefiro ndo saber”. “Eu também néo
fico perguntando muito”.

Kovécs (2004, p. 279) afirma que, em pesquisa
realizada sobre qualidade de vida em uma unidade de
cuidados paliativos brasileira, pacientes relataram
“nao entenderem o que esta acontecendo com eles, ¢
que seus médicos dizem, e tém receio de perguntar,
pelo medo de ser considerados ignorantes, porque
creem que o médico esta muito ocupado para perder
tempo com eles, ou que possa sentir que a sua
autoridade estd sendo questionada, e isto causa
interferéncia no seu atendimento”.

Um paciente com cancer no intestino e sua esposa
enfatizaram que “ja era até para ter acabado, mas ele
teve que ser internado e atrasou a ultima”. Os eventos
que impedem a continuidade da quimioterapia,
mesmo quando ensejam longas internacfes, grande
dor e debilidade, em geral sdo vistos como
intercorréncias que fazem parte de um tratamento
curativo, e ndo como o curso natural da doenga sem
cura.

Alguns pacientes afirmaram que j& haviam
“terminado o tratamento” e que, agora, estavam
“fazendo apenas controle”. Um deles chegou a
afirmar: “eu ja estou até curado”.

Embora tenha acontecido com poucos entrevistados,
um aspecto extremamente importante diz respeito a
incapacidade de compreenséo de questdes complexas
por muitos pacientes. Ao ser abordada, uma paciente
disse que queria conversar, mas que precisava
terminar de preencher um papel. Junto a irmd, chegou
a colocar a data de nascimento como nudmero da
carteira de identidade, em razdo de confusdo entre
dados téo distintos. Em seguida, perguntou: “vocé
sabe qual o CEP aqui de Belo Horizonte?”” (como se a
cidade tivesse apenas um).

A necessidade de consentimento informado para a
realizacdo de procedimentos e tratamentos como
quimioterapia, inclusive em estudos aprofundados
sobre  autonomia do  paciente, geralmente
desconsidera pessoas plenamente aptas para os atos da
vida civil, mas muitas vezes analfabetas funcionais.
Esclarecer o prognéstico de uma doenca grave e

esperar que o paciente tome uma decisdo realmente
esclarecida é uma ficgdo em muitos casos.

O equivoco dos pacientes sobre as expectativas reais é
tdo grande, que ao menos dois pacientes aleméaes
relataram que ha pessoas que sdo incuraveis na
Alemanha, mas que, se forem se tratar nos Estados
Unidos, poderiam se curar.

A esposa de um paciente, ao criticar a postura de um
juiz que houvera indeferido o pedido de fornecimento
pelo SUS de um dos medicamentos prescritos pelo
médico afirmou: “E um absurdo dizer que o remédio é
caro para salvar uma vida”.

E possivel sugerir que apenas 2 dos 41 pacientes
demonstraram preparo para receber a noticia de
interrupcdo definitiva da quimioterapia, mesmo
quando, em muitos dos demais casos, o tratamento ja
houvera sido suspenso em razdo de efeitos colaterais
ou resultados de exames ruins, e a despeito da
alteracdo de mais de uma linha de tratamento. A
compreensdo da evolugdo natural da doenga foi
notada em apenas um paciente brasileiro e um
paciente aleméo.

Vida normal

A fim de se verificar a qualidade de vida dos pacientes em
quimioterapia paliativa, questionou-se, em geral, se 0
paciente reagia bem ao tratamento — se tinha nduseas, se
conseguia se alimentar, se sentia fraqueza; se tinha vida
normal em casa; e se tomava medicacdo para dor.

A maior parte dos pacientes no Brasil afirmou que teve
momentos muito dificeis com a quimioterapia — ndo
necessariamente com a quimioterapia do momento da
pesquisa. Na Alemanha, quase nenhum paciente relatou
dificuldades importantes com o tratamento (para o0
oncologista responsavel pelo servigo em que se realizou a
pesquisa em Hamburgo, possivelmente pelo viés de
selecdo).

Muitos pacientes, no entanto, afirmaram levar “vida
normal”, mas, a0 mesmo tempo, relataram passar a maior
parte do tempo dormindo. Embora dissessem que néo
vivem em favor da quimioterapia, o relato de suas
atividades demostrava o contrario:

“Eu passo a maior parte do tempo
dormindo, mas estd tudo bem, 14 pra sexta eu ja
estou bem” (faz quimioterapia duas segundas-
feiras a cada trés)

“Néo fico pensando na doenga, vou viver
minha vida. Segunda e terca eu durmo o dia todo,
porque fico muito cansada, mas na quarta ja to
bem” (na sexta passa o dia no hospital fazendo
quimioterapia).

De todos os pacientes, apenas duas mulheres afirmaram
continuar trabalhando — uma havia acabado de descobrir 0
diagnostico e a outra afirmou ter diminuido o ritmo como
cabelereira em seu proprio salo.

Uma paciente alemd disse: “quero viver mais, porque a
vida ¢ boa”. Repetiu algumas vezes, chorando, que seu
cancer “ndo ¢ curavel, infelizmente ndo” (nicht heilbar,



leider nicht). Ao responder o questionario, escreveu que
sua expectativa com o tratamento ¢ “esperanca”. Olhou
para a primeira pesquisadora

e disse: esperanca, né? Disse, ainda, que se ressente muito
pelo primeiro médico que a atendeu e disse que ela iria
morrer. Fala ter ficado feliz ao saber que “ele néo trabalha
mais 13”7,

A pessoa por tras da doenga

Os cuidados com o paciente ndao se resumem aos
possiveis tratamentos que aumentam a sobrevida,
muito pelo contrario. Em diversas conversas, 0S
pacientes relataram incémodos maiores por questdes
que ndo diziam respeito ao potencial do tratamento
em si. Ao menos trés pacientes com cancer de
mama, deram mais destaque ao incomodo pela
colocacdo de protese do que a doenca em si.
Relataram ter sido pressionadas a fazer o
procedimento, “porque era importante para a
autoestima”, mas afirmaram nunca ter querido
realizar a cirurgia de reconstrugdo. Externou-se
grande sofrimento psicoldgico pelo ato, além de dor
e complicagBes pos-operatorias. Uma das pacientes
afirmou, apdés cinco anos da cirurgia de
reconstrugdo: “ndo gosto de ter algo dentro de mim
que ndo ¢ meu”.

Uma paciente alemd afirmou que ninguém lhe
perguntou se ela queria fazer uma mastectomia e
que ndo sabe se teria concordado caso houvesse sido
perguntada. Diz que foi muito traumatico,
especialmente pela dificil reagdo do marido.

O principal lamento de uma paciente de 79 anos foi
estar “muito triste, porque o médico me mandou
cortar as unhas por causa do remédio que eu tb
tomando, mas eu sempre tive as unhas compridas e
bonitas”.

Outra paciente afirmou que, antes, estava usando um
medicamento “que ndo estava adiantando nada”.
Perguntada sobre se o novo estava melhor e ela
respondeu “é tudo uma porcaria”.

Uma paciente muito debilitada, que recebia a
quimioterapia no leito, disse que queria “ajudar o
estudo”, mas pediu que lhe fosse explicado melhor
do que se tratava antes de assinar 0 TCLE. Apds a
conversa, ela perguntou: “do que vocé precisa para
sua pesquisa? Eu quero te ajudar, mas eu ndo quero
ter que fazer exame, eu vou ter que fazer exame?”.
Foi explicado que a pesquisa resumia-se a
entrevista, que ela ndo precisaria realizar nenhum
exame. Entdo ela afirmou que terd que realizar um
exame em outubro, que a estd deixando muito
ansiosa: “Penso nisso o tempo todo, choro, fico até
agressiva. [...] Sou da roga, sabe... mas queria ajudar
a minha médica”.

Grande parte da conversa com uma paciente, por
mais de meia hora, fixou-se sobre seu incobmodo por
ter ficado mais de vinte dias internada, sendo
obrigada a comer refeicBes com louro, que ela ndo
tolera. Outros pacientes faziam a mesma
reclamagio, ja que “todo prato vinha com louro”. A
paciente afirmou ter chegado a parar de se alimentar
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— comia apenas quando uma amiga levava alguma
coisa. Ao final, disse que o médico deu alta, porque
“ela precisava comer”.

Uma paciente alemd reclamou por sua filha ter
tentando tirar sua carteira de motorista e afirma que
“dirige muito bem”. Disse sofrer muito pela
auséncia de reconciliagdo com as filhas e pensar
todo dia no “que fez de errado”.

Uma paciente afirmou que faltava muito a
quimioterapia, por ndo ter dinheiro para pagar o
transporte para o hospital. E importante registrar que
muitos dos pacientes entrevistados no Brasil
residem no interior do Estado e utilizam transportes
das prefeituras dos municipios onde moram para ir a
Belo Horizonte realizar quimioterapia. Quando
precisam dormir na capital, pedem abrigo a parentes
ou amigos. Um paciente informou dormir em uma
casa de apoio a pacientes com cancer. Essas
consideragbes  demonstram que a  efetiva
viabilizagdo de cuidados aos pacientes requer o
conhecimento global da sua situagéo, inclusive onde
moram, de que forma se deslocam, quem os ajuda
em cassa, quem 0s acompanha ao hospital.

A impossibilidade de continuar trabalhando foi
destacada pela maioria dos pacientes como motivo
de sofrimento. Mas alguns pacientes disseram
continuar suas atividades normais em casa — limpar,
cozinhar, costurar.

Um paciente em especial disse que o proprio sistema
olha mais para a doenca do que para a pessoa. Suas
maiores preocupacdes referiam-se ao financiamento
do seu imdvel, j& que ndo podia mais trabalhar, e ao
pagamento de contas. Ele sugeriu que o Estado
deveria se preocupar, por exemplo, com a isengdo de
cobranca de servigos essenciais, como luz e gua.

A reclamacdo também foi feita por uma paciente
alemd, que disse que o dinheiro que recebe do
Estado ndo a permite ter uma qualidade de vida boa,
e que se importa com a vida agora, pois sabe que ha
cada vez menos vida.

Tratamentos experimentais

Dos pacientes que preencheram os questiondrios, 4
pacientes alemdes e 5 brasileiros afirmaram que nao
se submeteriam a tratamentos experimentais; 6
pacientes alemées e 5 brasileiros responderam que
se submeteriam. Um dos familiares entrevistados
afirmou que a pergunta precisava ser mais
especifica, porque ele acredita que o paciente deve
se submeter a tratamento experimental apenas se for
sugerido pelo médico, dentro de uma pesquisa
clinica.

Religiosidade e espiritualidade

A maior parte dos pacientes mencionou a
importancia da religiosidade ou algum tipo de
espiritualidade no enfrentamento da doenca. Notou-
se, no entanto, que muitas vezes, compreende-se a fé
como facilitador de tratamentos ou acesso aos
médicos que invariavelmente poderiam curar a
doenca.

As seguintes frases foram frequentes:
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“Ter acesso ao tratamento ja ¢ sinal de Deus”

“Tenho muita alegria por poder fazer o
tratamento”

“O que eu posso fazer, eu faco, que ¢ me
tratar. O que eu ndo posso fazer, Deus faz”

“Tem que ter f& em Deus e nos médicos, né?”

“Primeiro ¢ Deus, depois quem tem que
acreditar sdo os médicos”

Igualdade

A consciéncia da nossa humanidade e,
consequentemente, da mortalidade, estava presente
em alguns pacientes, que haviam compreendido
melhor a finalidade do tratamento paliativo.

Apobs uma recidiva do cancer, com metéstase, uma
paciente afirmou: “Da primeira vez, eu tinha certeza
que ndo ia morrer. Mas agora ja ndo tenho. Tanto
posso me salvar, como posso morrer. Sou igual a
todo mundo, ndo sou diferente de ninguém”.

Os familiares de outra paciente disseram ter se
surpreendido quando, ao ser confrontada com a
gravidade de seu quadro, respondeu: “Néao vou ficar
pra semente”.

Um paciente alemdo disse que € muito dificil
encarar os pacientes na clinica que “sdo iguais” a
ele, mas que ele “sabe que ndo tem cura”. Disse,
também, que todos se perguntam “por que eu?”.

A importancia do sistema

Todos os entrevistados no Brasil, pacientes e
familiares, elogiaram a assisténcia recebida no SUS.
Alguns fizeram paralelos entre o que funciona
(oncologia) e o que ndo funciona (muitos postos de
salde) no sistema.

E importante registrar que, embora
aproximadamente um terco dos  pacientes
entrevistados no pais tenha informado ter
judicializado um ou mais medicamentos, nenhum
deles  considerou que a falta  deles
administrativamente no sistema era uma falha. Por
outro lado, deixavam claro que, no seu
entendimento, o medicamento judicializado era seu
direito tanto quanto os demais, mas, naquele caso, a
via de acesso era a judicial.

No Hospital das Clinicas, foi possivel notar que as
consultas sdo demoradas e os residentes tém o
cuidado de conversar com o supervisor. No Hospital
Felicio Rocho, a equipe de enfermagem ¢é
extremamente atenciosa e agil.

Uma paciente afirmou que “Se eu ndo tivesse o
carinho que tenho aqui [da equipe, inclusive os
médicos], nem sei se eu teria continuado [o
tratamento]”.

Todos 0s pacientes responderam que a atencdo e o
cuidado da equipe de salde sdo muito importantes,
tanto na Alemanha quanto no Brasil.

Alguns  pacientes,  especialmente 0s  que
preencheram o questionario, afirmaram ser
obrigacdo do Estado cuidar da saide dos pacientes
com cancer, em razdo dos tributos pagos.

Um paciente falou: “Se tudo que a gente paga fosse
utilizado, nao ia faltar nada”.

Um paciente na Alemanha afirmou que o hospital é
um lugar de contradigdes, podendo ser o lugar em
que as pessoas morrem ou melhoram. Importante
registrar, que conforme dois dos oncologistas
alemées entrevistados, na Alemanha, o hospital ndo
é um lugar em que as pessoas ficam, mas em que
resolvem a questdo de salde necessaria e saem, 0
que difere muito da realidade brasileira. Um deles
explicou, inclusive, sobre normativos a respeito de
hospitais neste sentido.

Um paciente alemdo afirmou que demorou a ter
diagndstico do seu caso, porque o seu plano ndo
cobre o petscan. E interessante notar que a imagem
difundida no Brasil sobre sistemas de saiude em
paises como a Alemanha jamais permitiria supor a
negativa deste tipo de exame diagndstico.

Coragem para tratar
Em maio de 2018, a instituicdo de caridade inglesa
para pacientes com cancer Macmillan Cancer
Support divulgou uma publicagdo chamada
“Missed Opportunities” (Oportunidades perdidas),
em que demonstrou que a pressuposi¢do de que 0s
pacientes com cancer sdo lutadores em uma batalha
contra a doenga tém um impacto negativo sobre
eles (MISSED..., 2018). Pesquisas solicitadas pela
instituicdo demonstraram que quase dois terg¢os dos
pacientes ndo falam sobre o medo de morrer, por se
sentirem pressionados a adotar uma postura positiva
e “lutar”. Além disso, muitos pacientes se sentem
culpados por eventual falta de otimismo — tantas
vezes, absolutamente correta.

Conforme Mannix, ndo importa quanto uma vida
tenha sido bem vivida e quéo satisfeito o individuo
esteja com suas conquistas, no fim da vida ele
sempre € descrito como se tivesse “perdido sua
batalha”, e ndo apenas “morrido” (MANNIX, 2017,
p. 107).

Morrer em razdo do cancer metastatico ndo é uma
derrota. E pior do que se considerar o 6bito como
uma falha médica ou tecnoldgica, é considera-la
uma falha do paciente, como se ele pudesse ter
escolhido lutar mais.

Um paciente muito debilitado, apds mais de duas
linhas de tratamento judicializadas, afirmou estar
muito triste e chorou muito. Ora, parecia que ele
estava triste pela compreensdo do fim da vida:
“estou desenganado”. Ora, por reconhecer: “mas ¢
que eu ja ndo t0 aguentando”, como se viver ou
morrer fosse uma op¢éo a depender de quanto mais
ele aguentasse, quanta coragem ainda tivesse.
“Krebs schaffen mich nicht” (o cancer ndo vai me
derrotar) e “vou morrer de outra coisa” foram frases
escutadas mais de uma vez. “Ele é um guerreiro”
foi dita por mais de um familiar.

Uma paciente relatou que “Quando eu tava muito
mal [por causa da quimioterapia], eu cheguei a
pesar quarenta e poucos quilos, ficava na cama o
dia todo — eu achei que podia estar morrendo. Mas
eu nunca desisti, pela minha filha”

“Quase morri com a quimioterapia” e “a



quimioterapia quase me matou”, “mas eu venci”
foram frases ouvidas literalmente por outros
pacientes.

Um paciente alemdo afirmou que ndo podia parar o
tratamento por sua filha de quinze anos e por sua
esposa, “que tem medo de ndo dar conta de todas as
atribuigdes sozinha”. Apesar disso, ele afirmou
ficar triste, “porque tem pensamento positivo
(positive Meinung), mas sua esposa nem tanto”.
Para a paliativista Susan Block, “cerca de dois
tercos dos pacientes estdo dispostos a se submeter a
terapias que ndo desejam para satisfazer a vontade
de seus entes queridos” (GAWANDE, 2015, p.
177).

As enfermeiras entrevistadas na Alemanha
afirmaram que é muito comum escutar dos
pacientes “que ndo interrompem a quimioterapia,
porque a familia pede”. Mas disseram nao
presenciar o apelo familiar. Uma delas afirmou que
“a decisdo final precisa ser do paciente”, mas os
pacientes sofrem muito por desapontar 0s
familiares, o que as vezes causa mais sofrimento do
que a dor fisica. O paciente dificilmente é apenas o
individuo em suas decisdes; sua relagdo com o
tratamento normalmente envolve toda a familia,
que precisa ser incluida nas conversas e iniciativas
sobre a doenga.

Para Buiting et al, a utilizagdo de quimioterapia
mesmo nos estagios finais da doenga pode ser
justificada pela forma como médicos e pacientes
interagem, com atitudes de ambos no sentido de
“néo desistir” (BUITING et al, 2011.).

Pacientes em casa em cuidados paliativos
(suportivos)

Embora ndo fosse ideia inicial do estudo, na
Alemanha, surgiu a oportunidade de visitar pacientes
que recebem cuidados paliativos em casa e ndo fazem
mais quimioterapia. Dos oito pacientes visitados,
apenas um estava acamado e ndo tem contato com a
primeira  pesquisadora. Os demais estavam
visivelmente bem e ndo tinham queixas, com exce¢ao
de uma senhora que se recuperava de uma trombose.
Dois dos pacientes estavam sozinhos e afirmaram
residir sem a companhia de ninguém. Os pacientes
valorizam muito a visita semanal do médico, embora
rapida. O paliativista responsavel explica que a
equipe de cuidados paliativos visita 0s pacientes
diariamente e preenche um livro de informagdes. Os
pacientes ndo  precisam  comprar  nenhum
medicamento, tudo é providenciado pela equipe. A
sensacdo de cuidado do paciente, de que ndo sera
abandonado por ndo estar mais dentro do hospital
sendo tratado, parece interferir positivamente na
decisdo de ndo mais se tratar.

O paliativista explica que, atualmente, atende vinte
pacientes em casa, que é 0 nimero maximo que pode,
mas que ha outros pacientes que se beneficiariam do
Servico.
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Familiares de pacientes falecidos

A filha de um paciente com cancer de pulmao
metastatico, ja falecido, afirmou que o pai sabia do
diagnéstico, mas ndo do progndstico reservado, que
foi compartilhado apenas com a familia. Embora o
médico houvesse previsto uma sobrevida de seis
meses, 0 paciente viveu mais de dois anos em
quimioterapia, que, segundo o médico, “ndo era tdo
pesada”. A quimioterapia foi interrompida por um
periodo. O paciente houvera ficado muito debilitado
e fraco — apesar de conseguir viver de forma
relativamente autbnoma —, razdo pela qual a familia
nunca acreditou que ele viveria muitos anos.

As filhas de outro paciente, com cancer de figado,
também falecido, explicaram que o pai ndo se
submeteu a quimioterapia, tendo recebido
“somente” cuidados suportivos, porque “a
quimioterapia sO traria maior sofrimento, sem
resultados benéficos”. A decisdo foi tomada “em
comum acordo da familia” ¢ os cuidados foram
prestados “com extrema dedica¢do”. Ainda assim,
relataram que “quando se trata de um familiar
querido é inimaginavel ndo esperar a cura; apesar de
tudo contra, a esperanga sempre existe e € o que da
forca em tao dificil momento”.

DISCUSSAO

Enquanto ha quimioterapia, ha vida.

Um paciente alemdo, logo no inicio da conversa,
relatou estar chateado por estar “na terceira linha de
tratamento, que ¢ a ultima”. Perguntado se a linha
era a Ultima por limitaces de tratamento em si ou
porque seu plano ndo cobria outras, ele ficou
pensativo e pediu que a pergunta fosse dirigida ao
médico, porque ele “com certeza quer fazer a
proxima se existir” (o médico confirma que ¢ uma
limitac@o de tratamento).

Uma paciente alemd com oitenta e sete anos ja entra
na sala mostrando uma ferida. Chora e diz que a
ferida a impede de fazer novos ciclos de
quimioterapia e que “sem a quimioterapia, eu vou
morrer”. Afirma que toda pessoa tem esperanca,
mas que “s6 ha chance de melhorar se fizer o
tratamento”. Quando seu médico bate na porta, ela
pede que ele confirme que “todo o possivel esta
sendo feito”, pois “quer fazer tudo que houver na
Medicina”.

A maior parte das pessoas parece acreditar que a
quimioterapia é capaz de impedir a evolugao natural
da doenga. Atribuem a resposta ‘“positiva” a
quimioterapia um potencial, quando néo de cura, de
controle absoluto do céncer, que os permitira viver
muito tempo em tratamento.

Inexiste uma percep¢do de curva descendente no
vigor do individuo. A eventual suspensdo de
quimioterapia é vista com naturalidade, e ndo com
desconfianga. Intercorréncias tipicas do avango da
doenca sdo encaradas como intercorréncias
independentes.

Embora ndo necessariamente a compreensdo
equivocada dos pacientes e familiares acerca do
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tratamento decorra de ma comunicacdo médica, é
improvavel que o médico ndo perceba as
expectativas falsas ao longo do tempo. Talvez, mais
importante do que entender de que forma o médico
obtém um consentimento ndo necessariamente
informado e esclarecido, seja apurar como se
mantém a relagdo duradoura; de que forma
resultados de exame sdo informados, se sdo
apresentados estudos e porcentagens, se 0 tom
otimista de resultados positivos confunde o paciente.
Abel alega que a receita de esperanca e 0 otimismo
por parte de organiza¢Bes contemporaneas de cancer
aumentam a negacdo da morte e depreciam as
pessoas em fim de vida (ABEL, 2018, p. 114).
Supor que a perspectiva correta do paciente e seus
familiares acerca do tratamento ndo poderia mudar
sua disposicdo de se submeter — ou continuar se
submetendo — a eles é adotar uma postura
paternalista e desconsiderar a importancia de sua
autonomia. Além disso, queixas que parecem
inferiores para pacientes que acreditam em uma cura
ou uma vida a longo prazo podem vir a ser 0s
maiores problemas identificados por aqueles que
compreendem suas chances reais. Os pacientes
muitas vezes minimizam os efeitos negativos da
quimioterapia em prol do que acreditam que é seu
efeito positivo. Mas se o efeito imaginado estd
incorreto, como é possivel saber o que lhes é mais
importante?

No contexto desta pesquisa, percebe-se uma conduta
determinante do médico. Mas ainda que se supere
essa questdo, é importante discutir até que ponto a
vontade do paciente — se e quando verdadeiramente
informada — pode impor condutas aos sistemas de
salde. Ao conhecer o ser humano por trds do
paciente, € natural querer que aquela pessoa viva
qualquer hora ou dia a mais. Algumas pessoas em
especial, com carisma e talentos diferenciados,
tornam isso ainda mais presente, o que lembra a
importancia da norma limitadora de tratamentos
possiveis, especialmente diante do fato de que o
oncologista é um profissional inserido em uma
realidade de progndsticos ruins e pouca percepgao
de ganhos absolutos.

Merece registro, ainda, que ao menos trés pacientes
informaram ndo ter realizado exames diagndsticos
solicitados precocemente, razdo pela qual a doenga
sO comegou a ser tratada em estagio avancado.
Assim, sugere-se que a comunicagdo com o médico
tem que ser muito efetiva sobre a gravidade das
doencas, especialmente se ndo tratadas no inicio.

Ao contrério do que se imaginava perceber neste
estudo, a esperanga equivocada do paciente e seus
familiares sobre a quimioterapia paliativa ndo
depende necessariamente do sistema de salde ou a
cultura em que o paciente esteja inserido. Pessoas no
Brasil e na Alemanha®, inseridas em culturas de

% Enquanto o Brasil ainda engatinha na cultura de cuidados

paliativos, o sistema alemdo é um dos melhores do mundo
(Global Atlas of Palliative Care).

cuidados diferentes e de condicdes sociais diversas,
tendem a acreditar no potencial curativo dos
tratamentos.

Isso pode significar que a melhora nas habilidades de
comunicagdo do médico, embora seja medida urgente,
especialmente no Brasil, ndo sera suficiente para
alterar o quadro de predisposicdo do paciente a
esperar pela cura sem que haja uma mudanga ampla
na sociedade de maior aceitacdo da doenca e seu
curso natural.

Pontos fortes e fracos do estudo

Outros estudos demonstram aspectos correlatos a
esta pesquisa — dissonancia entre as expectativas dos
pacientes e o potencial do tratamento paliativo®; uso
da quimioterapia em pacientes metastaticos ° ;
comunicacdo dos médicos sobre prognéstico desses
pacientes®, dentre outros.

O que diferencia esta pesquisa das demais &,
primeiramente, a formacdo da pesquisadora

Conforme a normatizagdo alema, “1 Atendimento Paliativo ¢ o
tratamento e/ou cuidado de doentes muitos graves,
principalmente quando o objetivo de uma cura ndo é (mais)
realizdvel. Em principio, tratamento paliativo faz parte do
tratamento médico, que de acordo com o § 27 paragrafo 1 pag.
1, SGB V, existe para aliviar os sintomas da doenca. De acordo
com o § 1 pardgrafo 2 da MBO dos médicos aliviar o
sofrimento e dar assisténcia a doentes terminais pertencem as
tarefas dos médicos. No entanto, é evidente que a orientagdo
especifica e a institucionalizacéo tardia da medicina paliativa e
do apoio de cuidados e atendimento social dos doentes graves e
terminais indicam o atendimento paliativo como um setor
separado do sistema de salide. Atuantes nesta area séo, além de
médicos, servigos paliativos e hospices. 2 Segurados com uma
doenca ndo curdvel, progressiva e avangada, com uma
expectativa de vida limitada, que requerem um cuidado
particularmente complexo, tém direito a cuidados paliativos
especializados ambulatoriais (8 § 37b, 132d SGB v). Os
requisitos destes servicos e os contetdos sdo especificados em
uma diretriz do G-BA (8§ 37b paragrafo 3 SGB v). Este direito
se aplica também a instalagbes de enfermagem estacionarias/a
instalacdes de cuidados (§ 37b paragrafo 2 SGB V), que
também podem ser parceiros contratuais dos seguros de salde
de acordo com o § 132d SGB V™. (1 Palliation ist die lindernde
Behandlung Schwerstkranker, zumeist wenn das Ziel einer
Heilung nicht (mehr) erreichbar ist. Palliation ist grundsétzlich
Teil der Krankenbehandlung, die nach § 27 Abs. 1 S. 1 SGB V
umfasst, Krankheitsbeschwerden zu lindern. Nach § 1 Abs. 2
MBO Avrzte gehort Leiden zu lindern und Sterbenden Beistand
zu den Aufgaben der Arztinnen und Arzte. Gleichwohl zeigt
sich, dass die spezifische Ausrichtung und spate
Institutionalisierung der Palliativmedizin und der pflegerischen
und sozialen Unterstiitzung Schwerstkranker und Sterbender die
Palliation als eigenen Sektor des Gesundheitswesens ausweist.
Tétig sind hier neben Arztinnen und Arzten inshesondere
Palliativdienste und Hospize. 2 Versicherte mit einer nicht
heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen
Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die
eine besonders aufwéndige Versorgung benétigen, haben
Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung (88
37b, 132d SGB V). Die Leistungsvoraussetzungen und Inhalte
werden in einer Richtlinie des G-BA konkretisiert (§ 37b Abs. 3
SGB V). Der Anspruch gilt auch in stationdren
Pflegeeinrichtungen (§ 37b Abs. 2 SGB V), die auch
Vertragspartner der Krankenkassen nach § 132d SGB V sein
konnen.) (IGL, Gehard; WELTI, 2007, p. 302-303).
Longitudinal Perceptions of Prognosis and Goals of Therapy in
Patients With Metastatic Non—Small-Cell Lung Cancer: Results
of a Randomized Study of Early Palliative Care; Living and
dying with metastatic bowel cancer: Serial in-depth interviews
with patients.

Understanding provision of chemotherapy to patients with end
stage cancer: qualitative interview study.

Hitting you over the head; Extent and determinants of error in
doctors’ prognoses in terminally ill patients: prospective cohort
study.



entrevistadora, que ndo é profissional de saude, o
que permite percepcdes diferentes sobre 0 mesmo
assunto, inclusive pelo acesso a informacBes que
nem sempre sdo compartilhadas com equipes de
salde.

Além disso, o estudo foi realizado em dois paises
culturalmente diferentes — Brasil e Alemanha —, na
lingua materna dos entrevistados e por formas
diferentes de recrutamento, o que diminuiu 0s
problemas decorrentes de viés de sele¢do e Ihe
conferiu uma diversidade importante.

Isso porque, no Hospital das Clinicas da UFMG, em
regra, os médicos direcionavam os pacientes para as
entrevistas, 0 que pode ter impedido que pessoas
menos informadas fossem entrevistadas. No
Hospital Felicio Rocho, o Unico critério de selegdo
era a realizacdo de quimioterapia paliativa. No
Albertinen-Krankenhaus, os pacientes em geral
receberam um convite por escrito da propria
instituicdo convidando para participar da pesquisa e
as enfermeiras ligaram para alguns pacientes
perguntando se gostariam de ser entrevistados.
Alguns aspectos podem ser considerados como
pontos positivos ou como limitagdes do estudo, a
depender da perspectiva. Deliberadamente, as
conversas ndo foram gravadas, por se entender que
isso poderia intimidar os entrevistados, quando se
queria, ao contrario, dar-lhes a maior liberdade
possivel para que falassem tudo o que parecesse
relevante. Durante as conversas, eram anotados
frases e pontos importantes. Apos a sua realizagdo, a
pesquisadora narrava o contetdo do encontro e suas
impressdes sobre cada participante.

Embora essa metodologia prejudique parte das
afirmacoes literais, acredita-se que, ao ndo haver
uma segunda chance de ouvi-las, a dedicacdo e
atencdo durante as conversas foram as maiores
possiveis e todo questionamento necessario foi
imediatamente realizado.

Em relacdo as entrevistas em alemdo, a limitacdo
pode ser considerada maior, diante da dificuldade
inerente a comunicacdo em idioma estrangeiro. No
entanto, foi questionado a cada um dos pacientes se
a comunicacdo da pesquisadora estava sendo bem
compreendida, com resposta afirmativa em todos os
casos. No Brasil, os questionarios auxiliares da
pesquisa eram normalmente oferecidos no inicio de
cada conversa, quando o entrevistado escolhia se o
desejava preencher, e apenas quando ele parecia
estar em condigdes de fazé-lo.

Na Alemanha, em razdo do idioma, o questionario
foi sugerido a todos os pacientes, ndo tendo sido
preenchido por apenas uma paciente.

O estudo tem importantes limitagGes. Nao se obteve
informacdo sobre os tipos de tumor e progndstico
especifico de alguns dos pacientes envolvidos no
estudo. Muitos dos estudos semelhantes a este
envolvem apenas populagdes de determinado tipo de
cancer, 0 que é importante quando se quer verificar
a intensidade da dissonancia entre a expectativa do
paciente com o tratamento e o seu potencial
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cientificamente demonstrado, especialmente a partir
da gravidade de tumores, por um lado, e pela
demora da evolucdo de alguns, por outro.

Além disso, este estudo ndo comparou as
expectativas dos pacientes frente as informacdes
fornecidas pelo médico. Um paralelo nesse sentido
certamente ajudaria a identificar o que pode ser
melhorado para uma comunicacdo mais efetiva.

Agradecemos aos médicos Alexandre Ribas,
Mathias Bertram e José Luiz Nogueira.
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MODELO DE QUESTIONARIO PARA PACIENTES

Nome do Entrevistado (opcional):

Idade Data da Entrevista:

Sexo (F ou M):

PERGUNTAS
1. Ha quanto tempo foi diagnosticado(a) com cancer?

2. O diagnéstico foi informado:
Por médicos ( )  Por familiares ( ) Pela equipe de cuidados paliativos ()
3. Realiza quimioterapia?

SIM () NAO ()

4. Foi submetido(a) a cirurgia ou radioterapia?

SIM () NAO ()

5. Qual o prognostico dado pelos médicos?

Cura () Ndo cura ()

6. O diagndstico e o tratamento foram detalhadamente esclarecidos pelos médicos?
SIM( ) NAO ()

Observagoes:

7. Qual a sua expectativa em relagdo a evolugdo das doencas e os tratamentos/cuidados disponibilizados?
Cura( ) Alivio dos sintomas () Outros ( ):

8. Passa a maior parte do tempo em casa ou no hospital?
Casa () Hospital ( )

9. Quem paga seu tratamento?

SuUs () Plano de saude ( ) Pagamento particular ()

10. Sabe o custo?

SIM( ) NAO ( )

11. Acredita que é obrigacdo do Estado pagar este tratamento?
SIM( ) NAO ()

Observacoes:

12. Acredita que é obrigacdo do Estado buscar a cura do cancer a qualquer custo?



13.

14.

15.

SIM( ) NAO ( )
Observagoes:

221

Estaria disposto(a) a tentar tratamentos experimentais, sem garantia de sucesso e que poderiam piorar sua
situagao?

SIM( ) NAO ()

Observagdes:

O que considera mais importante? Viver potencialmente mais tempo em quimioterapia ou viver em cuidados
focados no fim da dor e com qualidade de vida, independentemente do tempo?
Viver potencialmente mais () Viver sem dor e com mais qualidade de vida ()

Qudo importante é a presenga da equipe de saude (médicos, enfermeiros, técnicos em enfermagem e outros)

durante o tratamento?

MUITO IMPORTANTE () IMPORTANTE () INDIFERENTE ()

16. Sente que eles dedicam tempo suficiente a vocé?

SIM( ) NAO ()
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MODELO DE QUESTIONARIO PARA FAMILIARES

Nome do(a) Entrevistado(a) (opcional):

Idade: Data da Entrevista:
PERGUNTAS

1. Qual a relagdo de parentesco com o(a) paciente?

2. Qual a doenga diagnosticada?

3. Os familiares conversaram com os médicos a respeito dos tratamentos possiveis? Foram apresentadas
informacgdes precisas sobre os progndsticos e riscos envolvidos?

SIM( ) NAO ()

Observagoes:

4. Qual a sua expectativa em relagdo ao tratamento realizado?

Cura () Ndo cura ()

5. Tem-se notado melhora dos sintomas do(a) paciente(a) apds o inicio do tratamento?
SIM( ) NAO ()

Observagodes:

6. Acredita que o Estado deve pagar este tratamento?
SIM( ) NAO ()

Observagoes:

7. Acredita que é obrigagdo do Estado buscar a cura do céancer a qualquer custo?
SIM( ) NAO ()

Observagoes:
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8. Acredita que o(a) paciente deve tentar tratamentos experimentais, sem garantia de sucesso e que
poderiam piorar sua situagdo?

SIM( ) NAO ()

Observagoes:

9. O que considera mais importante? Que o(a) paciente viva potencialmente mais tempo em quimioterapia,
ou viva em cuidados que busquem o fim da dor e a maior qualidade de vida, independentemente do tempo?

Viver potencialmente mais () Viver sem dor e com mais qualidade de vida ()
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FRAGEBOGEN FUR PATIENT/INNEN

Name (optional):
Alter: Datum:

Geschlecht (W oder M):

FRAGEN

1. Wann wurde die Krebs-Diagnose gestellt?

2. Wer hat darlber informiert?

Arzte ( ) Familie ( ) Palliativ-Behandlungsteam ( )

3. Machen Sie gerade Chemotherapie?

JA( ) NEIN( )

4. Wurden Sie operiert oder haben Sie eine Radiotherapie gemacht?

IA( ) NEIN ()

5. Was fir eine Diagnose wurde Ihnen durch die Arzte gestellt?

Heilbar () Nichtheilbar ()
6. Wurden Ihnen die Details iber Ihre Erkrankung und die Therapie detailliert von den Arzten und Arztinnen erklart?
JA( ) NEIN( )

Kommentar:

7. Welche Erwartung an die Therapie haben Sie?
Heilung () Erleichterung der Sympthome () Anderes ( ):

8. Wie werden Sie behandelt?
Ambulant ( ) Stationar ( ) Anderes ( _):

9. Sind Sie gesetzlich oder privat versichert?

Gesetzlich () Privat ( )

10. Waren Sie bereit, eine Behandlung zu bekommen, deren Wirksamkeit und Nebenwirkungen noch weiter
untersucht werden mussen und daher noch unsicher sind, wenn dadurch Ihre Lebenserwartung moglicherweise erhoht
werden kdénnte?

JA( ) NEIN ()

Kommentar:

11. Was ist Ihres Erachtens wichtiger, durch eine Chemotherapie ein bisschen langer zu leben oder unabhangig von
der Zeit nur mit moglichst wenig Schmerzen und dadurch mit héherer Lebensqualitat?

Langer leben () Mit weniger Schmerzen leben ()
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12. Wie wichtig ist die Anwesenheit der Arzte/innen, Krankenpfleger/innen und Sozialarbeiter/innen
wahrend der Behandlung?

Sehr wichtig ( ) Wichtig () Egal ()
13. Haben Sie das Geflihl, dass man sich genug um Sie kiimmert?

IA( ) NEIN ()
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ANEXO II - Entrevista com o oncologista Mathias Bertram

ENTREVISTA COM @) ONCOLOGISTA MATHIAS BERTRAM,
COORDENADOR DO CENTRO ONCOLOGICO -
ALBERTINENKRANKENHAUS - HAMBURGO/ALEMANHA, EM 20 DE
ABRIL DE 2018

(realizada em alemao e traduzida livremente)

CYNTHIA: Vocé comentou sobre medicamentos que os oncologistas alemdes ndo poderiam
prescrever, sob pena de serem obrigados a pagar por eles. Existe uma lista dos medicamentos
que podem ser prescritos?

BERTRAM: Em principio, tudo que é off label é potencialmente arriscado. Quando esta em
bula, posso fazer o que eu quiser. Mas ha outras condi¢des: quando os auditores me dizem
que a prescricdo era indicada, mas ndo economicamente, eu posso ser forcado a pagar. Ha
uma exigéncia, por exemplo, sobre o uso de medicamentos genéricos (ha uma quota a usar),
livres de patentes, para que 0s custos totais ndo sejam tdo altos. Ainda mais interessante
atualmente é o caso dos biossimilares, como monoclonais, em que ndo ha genéricos. Mas
também existe uma quota para prescrever biossimilares a fim de controlar gastos. H4 um
6rgdo, o IQWIG - Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (Institute
for Quality and Efficiency in Health Care), que faz avaliacGes de tecnologias em saude e
publica os dados, o que nos ajuda a decidir a liberagdo das substancias e em que precos.!

CYNTHIA: N6s falamos sobre a decisdo judicial sobre o caso Nikolau (Nikolausurteil?). Por
que vocé acha que esta decisdo ndo criou uma “industria” na Alemanha? Realmente, ndo ha
muitas decisdes assim. Por exemplo, alguns planos negam 0 acesso ao pet scan e 0s pacientes
ndo requerem acesso a isso em juizo.

BERTRAM: Porque trata-se de um exame diagnéstico de “tempo critico” — pois 0 tumor
pode crescer —, eu ndo posso esperar até o Judiciario decidir, entdo eu trabalho com o
conhecimento um pouco menor ou eu pago de forma privada e tento depois que o plano de
salide me ressarga.

CYNTHIA: Eu vi o seu site, https://www.onkologie-partner.de/, em que ha textos sobre o
funcionamento de estudos clinicos. Tenho duas perguntas sobre isto: a primeira € sobre de
onde saiu a ideia de tratar sobre isso no site e a segunda é se vocés tém muitos pacientes que
querem participar de estudos ou que efetivamente participam.

BERTRAM: A primeira pergunta: qual fungdo tem um texto em um website? Ele tem vérias
funcBes. Eu escrevi este texto ha muitos anos e nesta época ndo encontrei quase nada sobre o

Igl; Welti, (2007, p. 60-61).

Decisdo da Suprema Corte alemd, de 6 de dezembro de 2005 (1 BvR 347/98), em que se determinou que a
operadora de salde ressarcisse tratamento para portador de doenca rara (distrofia muscular de Duchenne), a
despeito da auséncia de evidéncia de efetividade cientifica, visto tratar-se de doenca grave que ameaca a vida
e por ndo haver tratamento disponivel com evidéncia reconhecida.


https://www.onkologie-partner.de/
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tema em alemdo na internet e resolvi colocar e pensei (e este é o motivo principal): durante a
consulta pode faltar tempo de explicar de forma muito detalhada todos os fatos, entdo tenho
como indicar o texto para maiores informacdes, ele estd sempre disponivel e assim tenho
tempo para conversar sobre outras coisas com o/a paciente. Além disso, trata-se do
“buscando e otimizando”: quando o Google acha um site? Quando ele ¢ grande, se ¢
interreferenciado, se sua credibilidade € alta, se tem bastante conteldo — é também por isso
que escrevo.

Sobre a segunda pergunta: A participacdo ¢ mediana. Mas achamos muito importante que 0s
estudos acontecam.

CYNTHIA: Vocé falou que as habilidades de comunicagdo sdo uma discussdo importante na
oncologia na Alemanha. O que te faz dizer isso? Ha muito material nesse sentido?
BERTRAM: Eu nédo estou em posicdo de fazer afirmacGes gerais, mas posso dizer o que eu
vejo: tenho dois filhos, os dois estudam Medicina na Alemanha, os dois estdo estudando o
assunto com destaque em 2018 — minha filha em Hamburgo, meu filho em Munique. Entéo,
pode-se dizer que a ideia das habilidades de comunicacdo chegou no estudo das
universidades de Medicina — eu sei disso, eu vejo isso, estou certo. Eu acredito que as novas
geracOes tém esta iniciacdo. Mas, se eu olho para o que é a vida real, no hospital, no
ambulatorio, entdo as vezes eu ndo tenho tanta certeza, em razdo da pressdo econémica. Eu
acredito que a comunicac¢do demanda tempo, ambiente, tranquilidade, e o tempo é curto. Por
isso eu tendo a acreditar que a pressdo do tempo, ou seja, fatores econdmicos afetam
negativamente a boa comunicagdo — porque tempo € dinheiro.

CYNTHIA: Eu li alguns artigos que dizem que a maior parte dos pacientes recebem os
cuidados paliativos muito tarde. E eu tenho esta ideia de que as coisas ndo sdo assim na
Alemanha. Eu queria saber sobre a sua opinido sobre isso e, neste caso, 0 motivo por que
vocé acha que isso nao acontece aqui.

BERTRAM: A ideia de que os cuidados paliativos chegam muito tarde foi muito difundida
nos ultimos anos, especialmente por estudos nos Estados Unidos. Foi demonstrado que a
chamada integracdo precoce de cuidado paliativo pode prolongar a sobrevida. Eu ndo me
aprofundei sobre o estudo, mas eu acredito que é extremamente importante perguntar do que
exatamente se trata e eu acredito que isso possa ter a ver mais com a forma como a oncologia
funciona nos Estados Unidos, em que se acredita que “quanto mais melhor”, em relagdo a
medicamentos. Quando a integracdo com os cuidados ou suporte paliativo comegam desde o
inicio, isso pode significar que esses pacientes vivam em quimioterapia por trés anos, ou até
mais (mama, por exemplo). Por isso, eu acredito que essa discussdo ndo se aplica aqui, ja que
nds ja fazemos a integra¢do de cuidados paliativos desde o inicio (“early integration”) ha
muito tempo.

CYNTHIA: De todos os pacientes com quem conversei na Alemanha, apenas um relatou
sentir dor ou ter problemas com a quimioterapia, 0 que é oposto a tudo que leio e ao que
normalmente escuto dos pacientes no Brasil. A que se deve isso? E uma coincidéncia?
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BERTRAM: Antes de vocé vir, eu disse por e-mail, que poderia haver um viés de selecdo na
sua pesquisa®. Outra explicagdo pode ser que nds estamos tentando fazer uma acdo intensiva
com medicamentos para dor e quando eles funcionam vocé pode alcancar muita coisa.

CYNTHIA: Esta pergunta € muito importante para mim, porque eu percebo que alguns
pacientes resistem a relatar a dor pelo medo de ndo poder mais receber a quimioterapia.
BERTRAM: Entdo, vocé quer dizer sobre pacientes que escondem o problema. Eu néo sei.
Eu ndo posso saber se eles falam sobre tudo e h& varios estudos que demonstram que ha
questbes que ndo sdo discutidas nas consultas médicas, mas que os pacientes levam para
outros canais. Sempre ha algum momento em que a enfermeira diz “Doutor, vocé ndo sabe,
mas nos ouvimos isso do paciente...”.

O que eu posso dizer é que eu espero que a estrutura da nossa organizacao aqui na clinica
permita que eu conheca o problema. Mas ndo ha uma solucdo. Ha sempre pacientes com
quem a comunicac¢do ndo é 6tima, mas vocé pode pelo menos saber disso.

CYNTHIA: Os planos de saude ja pensam em financiar ou ja financiam a imunoterapia?
BERTRAM: Nos precisamos definir o que se entende por imunoterapia. Se estamos falando
sobre os inibidores, ha, em principio, dois tipos importantes: o ipilimumabe e o nivolumabe e,
neste caso, eu apenas digo que sim, eles sdo financiados conforme a indicacdo. Sao drogas
como outras, sujeitas as condices que falamos acima. N&o é necessario fazer uma categoria
especial. A questdo importante € que nos de repente temos que olhar para uma grande
melhora de pacientes que antes ndo tinham chance, isso é uma questdo médica especial. E 0s
pacientes as toleram muito bem. Mas sdo drogas, é preciso ver quem pode ter acesso a ela,
quéo boa ela €, qual o efetivo beneficio dentre outras opgoes.

Entdo podemos dizer que, se a aceitacdo, a tolerancia a terapia é boa e se tem uma efetividade
alta o custo alto é justificavel. Mas tudo deve ser avaliado.

Eu acredito que a substancia explosiva ainda esta por vir, car t cells. Terapia para uma pessoa
que custa aproximadamente meio milhdo de délares. E isso € engenharia genética. NGs ainda
ndo sabemos o0 que isso pode fazer, é um campo totalmente novo, imunoterapia
individualizada. Todas as grandes Universidades estdo pesquisando nesta érea.
Provavelmente serdo uma nova categoria de principio de atuacdo, de custos, mas também de
eficiéncia e vai gerar grandes discussdes de como seguir, mesmo em paises com mais
recursos para satde como Estados Unidos ou a Alemanha.

CYNTHIA: Nos falamos sobre o conceito de “necessidade”. Em um sistema em que ndo ha
recursos suficientes, qudo necessarios sdo 0s novos medicamentos de quimioterapia paliativa,
tais como os monoclonais, quando sabemos que muitos ndo terdo sequer 0 minimo em satde?
Eu sei que um Estado pode gastar todos os recursos com saude se quiser e isso ainda assim
ser insuficiente. Entdo, em termos de sistema de saude, isso pode ser considerado
“necessario”? Sei que esta pergunta ¢ mais filosofica do que medica.

BERTRAM: isso com certeza é filosofico, e ndo médico.

®  Pacientes que concordam em participar da pesquisa (Selecéo positiva).
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Entdo, eu escrevi para vocé esses pensamentos sobre a palavra “necessario™. Eu acho isso
importante, porque, na Alemanha, eu frequentemente vejo qudo importante € a discussao

4

O “necessario” em decisbes de alocacdo ndo existe. (Texto de autoria do Dr. Mathias Bertram, escrito
diretamente para a pesquisadora)

A justificacdo de que a intervencdo médica é necessaria para garantir que o financiamento desta medida néo
deve ser questionado é logicamente errada.

Por sua propria natureza, cada intervengdo médica (associada ao consumo de recursos) € uma
consequéncia de uma decisdo que também poderia ter sido contra a intervencao.

A decisdo de financiamento e, portanto, da intervengdo confirma que o sucesso desejado é
suficientemente provavel e que o valor do sucesso é suficientemente elevado e que 0 preco estd em uma
relagdo justa com os dois outros fatores.

A intuicdo de que uma medida como necessaria é, em regra, meramente uma reflexdo do fato de que, no
ambito do sistema de financiamento, a avaliacdo ndo é controversa, e que ha consenso de que, a um preco
justo ocorrera um efeito suficientemente bom com uma probabilidade suficiente.

"Se a cirurgia de uma apendicite aguda é denominada como necessaria, isso significa que ha uma
compreensdo geralmente incontroversa que o custo desta cirurgia estd em uma relacdo tdo boa com o
beneficio que ndo é necessario discutir a disposicao deste recurso."

Conseguentemente os sistemas que tém poucos recursos para distribuir tendem a pagar preferencialmente as
medidas que tém um elevado custo beneficio. Assim, o que é incorretamente chamdo de "necessario” na
linguagem coloquial &, de fato, uma decisdo politica que deve ser decidida de forma diferente em sociedades
com diferentes recursos.

"A medida de alto preco de salvar uma crianga que nasceu prematura pode ser considerada como apropriada
em uma sociedade rica, mesmo em concorréncia com financiamentos de outros objetivos, mas poderia ser
vista em uma sociedade pobre como uma intervengdo que ndo se pode tornar disponivel em todo o pais,
porque a prematuridade é classificada como um destino e, portanto, ndo sé os custos sdo relativamente
elevados, mas o valor € avaliado como relativamente menor.”

Segue-se/ Resulta também que as decisfes justas, quando sdo a custa de uma comunidade, devem ser
caracterizadas pela consideragdo da importancia/significancia de um resultado da intervengdo em contexto
com outros resultados em outras &reas do sistema que entdo ndo serdo mais financiados. Estas decisdes,
muitas vezes apenas imanentes, s&o, no final, de natureza politica.

"O dinheiro gasto com um remédio de cancer de custo alto com pouca melhoria em um efeito comparado a
um mais barato (que [a melhoria] ocorrerd com uma probabilidade pouco elevada) ndo pode ser usado ao
mesmo tempo para uma campanha da vacinacdo ou para a disponibilizagdo de um helicoptero de
salvamento".

,,Das Notwendige* bei Allokationsentscheidungen existiert nicht.

Die Begriindung, eine medizinische Intervention sei notwendig, dafiir, dass die Finanzierung dieser
MaRnahme nicht in Frage zu stellen sei, ist logisch falsch.

Ihrer Natur nach ist ausnahmslos jede (mit Verbrauch von Ressourcen verbundene) medizinische
Intervention Folge einer Entscheidung, die auch gegen die Intervention hatte ausfallen kénnen.

Die Entscheidung fir die Finanzierung und damit fur die Intervention bestatigt immanent, dass der Eintritt
des erwiinschten Erfolgs ausreichend wahrscheinlich ist, dass der Wert des Erfolgs ausreichend hoch ist, und
dass der Preis in einem gerechten Verhaltnis zu den beiden anderen GréRen steht.

Die Entscheidung fur die Finanzierung und damit flr die Intervention bestétigt immanent, dass der Eintritt
des erwiinschten Erfolgs ausreichend wahrscheinlich ist, dass der Wert des Erfolgs ausreichend hoch ist, und
dass der Preis in einem gerechten Verhaltnis zu den beiden anderen GréRen steht.

Die Intuition, dass eine Malinahme notwendig sei, reflektiert damit in der Regel lediglich, dass innerhalb des
finanzierenden Systems die Bewertung nicht strittig ist, dass also Einigkeit darlber besteht, dass zu einem
fairen Preis eine ausreichend gute Wirkung mit ausreichend hoher Wahrscheinlichkeit eintreten wird.
»~Bezeichnet man die OP an einer akuten Blinddarmentziindung als notwendig, ist damit ein allgemein
unstrittiges Verstandnis gemeint, dass die Kosten fiir eine solche OP in einem so guten Verhdltnis zum
Nutzen stehen, dass man nicht dariiber zu diskutieren braucht, diese Ressource verfiigbar zu halten.*

Daraus folgt auch, dass Systeme, die wenig Ressourcen zu verteilen haben, in der Regel darauf drédngen
werden, dass die MalRnahmen bevorzugt finanziert werden, die flr einen geringen Preis einen hohen Nutzen
erwarten lassen. Damit ist das, was falschlich in der Umgangssprache als ,,notwendig® bezeichnet wird, in
Wirklichkeit eine politische Entscheidung, die in unterschiedlich reichen Gesellschaften unterschiedlich
entschieden werden muss.

,»Die hochpreisige MaBinahme, ein Frithgeborenes zu retten mag in einer reichen Gesellschaft fraglos als
angebracht auch in Konkurrenz zur Finanzierung anderer Ziele angesehen werden, kénnte aber in einer
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terminoldgica, sobre o que ¢ “necessario” ndo existir para decisdes de alocagdo. A implicagdo
de dizer que algo é necessario é que vocé ndo questiona mais, VOcé ndo precisa argumentar.
Se eu digo que € “necessario”, entdo eu ndo preciso justificar mais. Eu acredito que isso € um
processo psicoldgico, mas também logico, que envolve ética, filosofia, e ndo Medicina. Eu
acredito que nds precisamos pensar no porqué de considerar algo como necessario. Em
alemao, este termo quer dizer “afaste a emergéncia” e neste momento devemos nos perguntar
qual emergéncia e 0 que é emergéncia e meu argumento €: a emergéncia € relativa. Entdo o
que precisa ser entendido é que o que ser atingir/alcancar é relativo as condi¢Ges do sistema.
H& sistemas em que algo ndo é necessario, outros em que é absolutamente necessério.
Quando dizemos que € absolutamente necessario, ndo discutimos mais, porque concordamos.
E o caso da cirurgia para retirada do apéndice: ¢ barata, é efetiva, salva vidas e isso é muito
claro. Nés queremos isso. Entdo nds dizemos que € necessario, mas por tras disso nds
estamos dizendo que no nosso sistema com o nosso financiamento e nossa disponibilidade,
este € um bom uso do recurso. Isso se torna um problema quando em outro sistema néo téo
bem financiado o limite é diferente. HA coisas sobre as quais todos dizem: “sim, claro, nos
fazemos iss0”, mas talvez em um momento anterior vocé tivesse a op¢ao de distribuir os
recursos de forma diferente e este tempo chega de formas diferentes para sistemas diferentes.
Entdo a decisdo é relativa, o que é considerado necessario é relativo. O que € muito mais uma
questdo/decisao politica.

Sobre a quimioterapia paliativa, vocé pode basicamente estimar e pensar sobre o efeito que
pode ser esperado pelo uso de um recurso: eu quero isso ou eu ndo quero isso? E, claro, ha
medidas paliativas extremamente efetivas em oncologia, que ttm um enorme valor e cujos
custos ndo sdo tdo altos. Por exemplo, radioterapia na oncologia paliativa é normalmente
muito custo-efetiva. Vocé ndo pode, na minha opinido, limitar a idade, dizer por exemplo que
ninguém acima de setenta e cinco anos podera ter acesso. Também acredito que vocé nédo
pode limitar a linha de tratamento: se a primeira e a segunda ndo funcionam, ndo existe a
terceira. 1sso € complicado e vocé tem que aceitar a complexidade, mas ja ha provavelmente
limites de efetividade na avaliacdo.

N&o na oncologia paliativa, mas, no caso das medidas adjuvantes, dois por cento a mais de
vida para dez anos ndo € custo-efetivo e entdo vocé pode dizer novamente: bem, se elas
forem baratas, talvez ndo tenha problema, mas se forem caras, teriam que ser mais efetivas. O
sistema de satde tem limite de recursos e, na realidade, gasta-se muito dinheiro com drogas
pouco efetivas. Na oncologia paliativa € preciso fazer a pergunta: eu posso financiar isso? Ou
eu poderia financiar, por exemplo, uma campanha de vacinacdo que trabalha totalmente
diferente, mas que também pode ser muito efetiva. Os medicamentos atuam de formas

armen Gesellschaft als Intervention angesehen werden, die man nicht flachendeckend verfligbar machen
will, weil Frihgeburtlichkeit dort als Schicksal bewertet wird und damit dort nicht nur die Kosten relativ
besonders hoch, sondern der Wert als relativ niedriger bewertet werden.*

Ferner ergibt sich, dass faire Entscheidungen, wenn sie zu Lasten einer Gemeinschaft fallen, dadurch
gekennzeichnet sein mussen, dass sie die Bedeutung eines Resultates einer Intervention im Kontext zu
anderen Resultaten in anderen Bereichen des Systems betrachten muss, welche dann nicht mehr finanziert
werden. Diese haufig nur immanenten Entscheidungen sind letztlich politischer Natur.

,Das Geld, das fiir ein hochpreisiges Krebsmedikament mit geringer Verbesserung einer Wirkung im
Vergleich zu einem billigeren (welche womdglich mit einer nicht hohen Wahrscheinlichkeit eintritt),
ausgegeben wird, kann nicht gleichzeitig fur eine Impfkampagne verwendet werden oder fir die
Stationierung eines Rettungshubschraubers®.
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diferentes e podem ser muito efetivos e precisam ser comparados, pesados uns contra 0s
outros, com responsabilidade de todos os envolvidos.
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ANEXO 11 - Entrevista com 0 médico e pesquisador Peter Wise

ENTREVISTA COM O MEDICO APOSENTADO E PESQUISADOR PETER
WISE, EM 5 DE JUNHO DE 2018
(realizada em inglés e traduzida livremente)

CYNTHIA: Como vocé ja sabe, um aspecto muito importante da minha pesquisa € que
estudos demonstram — e eu também pude notar (na minha pesquisa empirica) — que talvez a
maioria dos pacientes ou a0 menos muitos pacientes que estdo em quimioterapia paliativa ndo
sabem que este tratamento ndo pode proporcionar o beneficio que eles esperam. Eles esperam
a cura, quando os tratamentos podem, quando muito, dar-lhe algumas semanas a mais de vida
e muitas vezes sem qualidade de vida. Vocé acha que isso pode ser mudado e de que forma?
PETER WISE: Eu acho que vocé muda isso de duas formas diferentes. A mais importante e
simplesmente conversar com o0s pacientes sobre o que esperar. Tem que haver um caminho
pelo qual os pacientes possam ser educados, se eu puder usar esta palavra, e, para
compreender, essa educacdo precisa ser escrita e precisa poder ser lida. Vocé ira escrever a
informacdo para pacientes que entdo a leem — as pessoas lembram melhor das coisas quando
sdo escritas do que quando sdo faladas — e depois vocé conversa com eles para ver se elas
entenderam o que esta escrito. E eu acredito que este processo de escrever e falar € necessario
para cada paciente e se voceé faz isso, entdo vocé sabe que tem um paciente que foi informado
e faz 0 que é chamado de escolha informada. Precisa ser uma escolha, ndo pode ser visto
como uma coisa rotineira, ndo deveria ser visto, mesmo quando o paciente espera 0
tratamento — porque eles dizem “eu tenho cancer que se espalhou, medicamentos estao aqui
para tratar o cancer que se espalhou, portanto eu tenho tratamento”. Isso inverte a ldgica, ndo
se aplica. O paciente ndo pode achar que precisa aceitar o tratamento.

Eu acredito também que isso precisa ser feito pelo médico que esta tratando o paciente, ndo
pode ser feito informalmente. Em dado momento eu pensei que talvez vocé pudesse ter este
processo realizado por um assistente treinado, porque isso requer uma discussdao calma, mas
eu acredito que provavelmente ndo, tem que ser o proprio médico. E isso tem que ser
personalizado em dada medida, porque cada paciente é diferente. Eu acredito que esse
processo € necessario para ser real.

CYNTHIA: Eu notei, em razdo da minha pesquisa empirica, em que converso com pacientes
em quimioterapia paliativa, que muitas vezes o médico percebe que o paciente ndo entendeu
suas chances reais com 0 tratamento e, ainda assim, ndo o esclarecem. E eu vi alguns
equivocos sobre estatisticas: por exemplo, 0 médico diz que ha 19% de chance de haver um
efeito, e 0 paciente entende que hd 19% de chance de ser curado. Vocé acredita que 0s
médicos i) fecham seus olhos, apenas ndo querem ver que o paciente tém uma expectativa
equivocada, ou ii) vocé acha que esses pacientes as vezes ndo falam para seu médico o
mesmo que disseram para mim ou outros profissionais, por exemplo, ou, iii) ainda, que os
médicos tentam esclarecer, mas 0s pacientes mesmo assim ndo ouvem, ou iv) que 0s médicos
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ndo querem tirar as esperangas dos pacientes ou ndo querem que eles desistam do tratamento
ao perceber o seu potencial efetivo?

PETER WISE: Acredito que ha varias explicacdes. Pacientes que ndo querem aceitar o fato,
0 que os medicos lhes contam ou o que eles leem; entdo médicos que ndo querem
necessariamente entender que o paciente estd um pouco relutante; e médicos que querem
tratar, por motivacdes erradas, eles se enxergam como uma maquina de tratar, basicamente, e
entdo o ato de informar é apenas uma rotina. Os termos de consentimento que 0s pacientes
assinam sdo um formulério padrdo, ndo sdo individualizados para eles. Isso também leva a
confus&o, porque parece ser apenas uma formalidade. E muito rapido, muito informal.

CYNTHIA: Eu acredito que, muitas vezes, o médico apenas diz — quando realmente diz —
“para voc€ receber o tratamento, voc€ tem que assinar aqui”.

PETER WISE: Exatamente. Estudos demonstram que é apenas uma formalidade, e ndo uma
aprovacao detalhada do paciente. Talvez as coisas tenham melhorado, o artigo que é
constantemente citado nesse sentido é de 2015%, j& se passaram trés anos. VVocé viu algo
recente?

CYNTHIA: Nao.
PETER WISE: O ideal é verificar se houve evolucdo na literatura a respeito, ou vocé nao
pode avaliar o (eventual) progresso.

CYNTHIA: O que posso dizer é que, pelo que sei e pelas conversas que tenho com
estudiosos do assunto, ndo ha ainda estudos nesse sentido. Acredito que ainda estejamos
muito atrasados nisso.

PETER WISE: Acredito que o que é realmente importante é que os oncologistas sejam
criticos sobre seu trabalho: estamos fazendo isso certo? Isso precisa acontecer em todos 0s
paises. E necesséario verificar se os objetivos estdo sendo atingidos. Isso é muito mais
importante do que varias outras coisas em oncologia: que o paciente esteja completamente
ciente do que esta acontecendo.

Eu tinha esta ideia, que apresentei a algumas pessoas, que quando um paciente estad sendo
avaliado para tratamento de cancer com medicamentos, junto com o oncologista, deveria
estar presente também o clinico geral, alguém que conhece o background do paciente,
porque, para ser muito honesto, a maioria dos oncologistas ndo sabera, a ndo ser que
realmente usem seu tempo para isso — 0 que nao acho que fardo — o background familiar, as
motivacdes, as dificuldades que a pessoa tem com a doenca, etc. da forma como o médico da
familia tem. Entdo me foi dito: Eles ndo virdo. Eles estdo muito ocupados.

Realmente, eles ndo concordardo com nenhum plano que signifique trabalho extra. Eles
entendem que seu trabalho € “consertar” os pacientes, esperam que as outras pessoas aceitem
0 que dizem que € necessario. Eles estdo muito ocupados para conhecer o que €, para mim,
muito importante: a situacdo da familia, a totalidade: quem esta em casa, quem cuida do
paciente.

1 Zuckerman (2000).
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CYNTHIA: O gue vocé pensa sobre o uso de dados de sobrevida livre de progressao como
beneficio?

PETER WISE: A sobrevida livre de progressdo é uma das medidas possiveis a partir de
exames diagnoésticos. E vocé realmente pode resumir assim, o que € “0timo”, porque sao
numeros e nimeros podem fazer estatisticas, que podem virar artigos publicados. E simples
assim. [Mas] O que vem sendo demonstrado é que ndo ha qualquer relagdo necessaria entre
essa medida e quanto ou qudo confortdvel um paciente vive. H& apenas duas coisas
importantes: a sobrevida global e a qualidade de vida.

Agora, vocé pode dar um passo além disso que é o fato de que, as vezes, medicamentos sdo
aprovados com base na sobrevida livre de progresséo ou algo semelhante, porque eles dizem
que isso é uma verdadeira necessidade na Medicina oncolOgica, que esta droga parece
promissora, a partir da SLP nés deveriamos usar. E o FDA? diz: “ok, aprovaremos, mas tem
que haver o acompanhamento do que a SLP realmente vai proporcionar”.

Entdo, uma de trés coisas acontece: em primeiro lugar, eles ndo fazem esse acompanhamento.
Em segundo lugar, é possivel que os resultados sejam desonestos, em razdo das CRO’s®. A
industria farmacéutica costumava fazer os estudos clinicos com hospitais universitarios e
clinicas. Eles ndo obtinham os resultados suficientemente rapido. Entdo a ideia surgiu ha
doze ou quinze anos, de fazer por meio de “organizagdes de pesquisa contratadas”, que sdo
organizacOes especificas para estudos. Elas sdo contratadas pela industria farmacéutica e
respondem apenas a elas e elas podem fazer os estudos em um hospital universitario na
Europa ou, mais provavelmente, eles fazem o estudo em outro pais: na Africa, no Brasil, na
india. Por que fazem nesses paises? Porque muitos pacientes ndo podem pagar pelo
medicamento e ficam muito felizes por participar do estudo. Essas organizagGes foram
investigadas por uma equipe holandesa, que descobriu que os resultados ndo eram honestos e
que esses estudos estavam sendo feitos “fora do radar”, ou seja, os resultados apresentados
ndo podem ser monitorados®. Os casos de fraude vieram a tona, alguns sobre medicamentos
oncologicos, outros sobre outros medicamentos. O que sabemos é que de tempos em tempos
eles ndo séo honestos.

A terceira razdo diz respeito a demora na obtencdo de medidas de sobrevida global, razdo
pela qual usam esses substitutos, que ndo deveriam ser usados como marcos definitivos sobre
0 poder da droga.

CYNTHIA: Quéo importantes sdo os cuidados paliativos?

PETER WISE: Acho que é absolutamente importante. N&o € sobre fornecer medicamentos
ou cuidados paliativos. Infelizmente, em geral se faz uma coisa ou outra. Mas tem que haver
uma parte dos cuidados de todo paciente com doenca metastatica. Por isso vocé precisa de
uma estrutura, de uma organizacdo, de modo que todo paciente tenha acesso.

Food and Drug Administration, 6rgdo de regulagdo americano.
“Dispensando os estudos clinicos universitarios anteriores, a inddstria farmacéutica agora terceiriza muitos
estudos para organizacgdes de pesquisa com contrato comercial (commercial contract research organisations —
CROs), que respondem apenas perante & companhia que as contrata” (Bypassing previous university based
trial procedures, pharma now outsources many trials to commercial contract research organisations (CROSs),
responsible only to the company that hires them (WISE, 2016a).

* Van Huijstee (2011).
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Voceé precisa ter uma equipe, pessoas treinadas para isso, inclusive pessoas que olhem para 0s
aspectos psicologicos e sociais do paciente e sua familia. QuestGes como sobre se o paciente
estd no lugar certo da casa, no espaco necessario — a luz, a visdo do exterior.

Deveria ser universal e, como também disse antes, deveria envolver o clinico, desde o
momento em que se decide tratar.

Acredito que os pacientes precisam compreender o que realmente significam os cuidados
paliativos. Eles sentem que enquanto o paciente esta no hospital fazendo tratamento, ele esta
sendo cuidado. Se as pessoas entenderem que a equipe de cuidados paliativos pode fazer a
funcéo de cuidado tdo bem quanto o oncologista e pode fazer isso em casa, onde 0 paciente se
sente melhor, ele estd mais propenso a aceitar isso como uma opcao mais desejavel que
tratamentos®.

CYNTHIA: Vocé tem alguma expectativa sobre a imunoterapia, vocé pensou sobre isso?
PETER WISE: Se eu tivesse que dizer com base em entusiasmo anterior com novas drogas,
eu diria que havera algumas doencas que ajudard, havera outras para as quais sera futil e
havera outros canceres em que se descobrird que os efeitos colaterais sdo superiores aos
beneficios. Eu mantenho o que chamo de duvida saudavel. Acredito que havera algum
avanco, mas nao talvez tanto quanto estdo esperando.

CYNTHIA: Provavelmente ndo, porque estdo esperando muito...
PETER WISE: N6s voltamos a questdo da esperanca. VVocé tem que temperar sua esperanca
com razao.

CYNTHIA: O que vocé pensa sobre o direito de tentar?

PETER WISE: Em geral, isso é errado. Os pacientes ndo tém um direito de tentar. Eu tenho
o direito de nédo desistir, de querer mais alguma coisa. Mas eu acredito que o paciente nao
tem o direito de tentar em si. O “tentar” em si € irregular, por varias razdes. Nimero um, isso
diminui o ndimero de pacientes participando de pesquisas e eu acredito que é muito
importante que mais pacientes participem dos estudos; quanto mais rapido vocé tem pessoas
participando, mais rapidamente vocé tem uma resposta. Segundo, vocé ndo aprende nada com
esse tentar: em primeiro lugar, vocé ndo sabe se o paciente realmente teve algum beneficio,
qual o sofrimento em razéo dos efeitos colaterais, os resultados ndo séo sistematizados, nao
acrescenta nada ao conhecimento sobre o que uma droga é ou ndo capaz de fazer. E leva a
abuso, ndo do paciente, que tem um desejo natural de tentar, mas do médico, que pode levar o
paciente a tentar. Por que ele faria isso? Como eu disse, trés motivos: namero um,
inteiramente honravel, ele quer ajudar o paciente e acredita, por todo seu conhecimento, que
aquele medicamento pode ajudar. Numero dois, ele estad fazendo isso porque sente que tem
que fazer algo. O paciente diz: faga algo, doutor. Mesmo que ele ndo esteja convencido, ele
faz isso quase como um placebo. Numero trés, ele faz isso por dinheiro: ele ganha isso da
industria ou ganha apenas por ser um oncologista, compra a droga mais barata e vende por
valor mais alto. Por qualquer dessas trés razdes, € ruim. Eu ndo acredito que o direito de
tentar deveria existir.

®  Wise prefere a expressio “cuidados suportivos” (WISE, 2017).
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ANEXO 1V - Entrevista com a jornalista Joana Suarez

ENTREVISTA COM A JORNALISTA JOANA SUAREZ, RESPONSAVEL PELA
MATERIA VIVENDO A MORTE, JORNAL O TEMPO, PUBLICADA EM 28 DE
JULHO DE 2017 - EM 17 DE OUTUBRO DE 2017

CYNTHIA: Na reportagem “Vivendo a Morte”, vocé tratou de finitude e da importancia dos
cuidados no fim da vida. Convivendo tanto com pacientes jovens, quanto com pacientes mais
velhos, é provavel que a precocidade da morte tenha um impacto diferente sobre a visao dos
doentes, especialmente aqueles que ainda esperavam viver muitos anos. De que forma isso
foi ou n&o percebido por vocé?

SUAREZ: Eu acompanhei poucas pessoas mais novas. Conheci um rapaz, que era muito
novo e eu cheguei a ir a casa dele quando ele teve alta. Senti que ele ndo aceitava o
diagndstico de “ndo cura”. Mas ja o conheci em uma fase em que era claro que a doenga nao
ia regredir. Os irmdos estavam obstinados em cuidar dele, mas na certeza interna e ndo dita
de que ndo haveria melhora — 0 que a equipe de cuidados paliativos também havia deixado
claro.

CYNTHIA: Vocé acompanhou a transicdo dos pacientes da expectativa de cura para a
certeza da proximidade da morte? De que forma isso impactou nas decisdes a respeito dos
tratamentos disponiveis?

SUAREZ: Como eu fui indicada para conversar com pacientes que ja haviam passado para
cuidados paliativos, eu ndo acompanhei exatamente a transicdo. Mas a equipe de cuidados
paliativos ia observando até que ponto os pacientes tinham consciéncia do diagnostico e até
gue ponto conseguiam conversar sobre isso para avancar diariamente.

Em relacdo a Angela, por exemplo, eu ainda acompanhei uma época em que ela fazia
quimioterapia, que a médica havia indicado para o controle da dor. Mas a Angela tinha
esperanca de que pudesse diminuir o tumor e pudesse, entdo, viver mais tempo. Por serem
pessoas mais simples, eles acatavam todas as decisfes dos médicos.

A equipe de cuidados paliativos deixava as coisas muito claras. Mas as filhas que ndo
acompanhavam téo de perto ficavam na esperanca de que algum tratamento fosse trazer mais
resultados.

CYNTHIA: Entdo é possivel dizer que, até o final, acreditava-se na possibilidade de cura?
SUAREZ: Acho que todos acreditavam na cura, principalmente na cura divina. Mesmo
aqueles que néo sao religiosos, no fim da vida, aceitam todas as béncaos.

No caso da Angela, ela sempre teve expectativa de cura, mesmo sabendo que, para 0s
médicos, isso ndo ia acontecer.

Mas ao longo dos meses era muito dificil continuar tendo esperanga, porque a doenca ia
progredindo e ela piorava mais e mais.

As familias acreditaram até o final, mas ndo racionalmente, e sim em um sentido emocional.
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Para mim, se no inicio eu acreditei na cura, depois eu entendi que a cura seria a propria
morte.

CYNTHIA: De que forma os pacientes e seus familiares receberam a informacéo de que os
doentes passariam a receber cuidados paliativos?

SUAREZ: Segundo eles, é muito importante que a informacao de transi¢éo para os cuidados
paliativos seja dada pelo médico regular do paciente e que ele continue atendendo o paciente.
Mas é possivel notar que o médico tem muita dificuldade de conversar com o paciente a este
respeito.

Depois deste encaminhamento, a equipe de cuidados paliativos vai conversando com as
familias, tentando entender seu nivel de consciéncia sobre o diagnostico e a proximidade da
morte.

CYNTHIA: Vocé presenciou momentos de dor extrema dos pacientes? Nestes momentos, 0S
pacientes falavam sobre a vontade de que seu sofrimento fosse encerrado?

SUAREZ: Tenho a sensacio de que, especialmente em relacdo a Angela, ela se esforcava
para estar bem quando sabia que eu iria a casa dela. Mas as vezes, quando eu chegava, tinha a
noticia de que ela havia sentido muita dor a noite e até ido ao hospital.

As vezes, ela me falava que tamanha era a dor, que ela tinha medo de continuar apds a morte.
N&o havia morfina que ajudasse, ela chorava sozinha no banheiro. As filhas se desesperavam
ao ver a mée sentindo tanta dor — “uma dor que nunca havia sentido antes” — e muitas vezes
acabavam a levando para o hospital.

Muitas vezes, ela me dizia que ndo estava mais aguentando, que se fosse outra pessoa ndo
seria forte como ela, que ela aguentava muito pelas filhas.
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ANEXO V - Entrevista com a jornalista Katharina Frohne

ENTREVISTA COM A JORNALISTA KATHARINA FROHNE, RESPONSAVEL
PELA MATERIA »AM ENDE*“ (NO FINAL), PUBLICADA NO JORNAL
ALEMAO WESER KURIER, EM 14 DE ABRIL DE 2018

(realizada em alemao® e traduzida livremente)

CYNTHIA: De onde veio a ideia de escrever sobre este tema? Pergunto, porque estudo na
area de filosofia de direito e seria muito interessante entender até aonde a questao é cultural, a
partir de uma comparacéo entre Brasil e Alemanha, ou humana.?

FROHNE: Faz dois anos que eu tive a ideia. Estudei “estudos culturais” em Berlim e escrevi
a dissertacdo do meu mestrado sobre o que significa a expressao "morrer com dignidade”. Em
todas as discussdes sobre temas como a eutandsia e cuidados em fim de vida, e também sobre
como lidar com o numero crescente de pessoas idosas, diz-se que o homem deve ter a
oportunidade de morrer com dignidade. Mas essa expressdo sempre significa algo diferente,
por vezes até contraditdrio, por exemplo, o direito de acabar com a prépria vida com a ajuda
de um médico, ou simplesmente ndo intervir no curso natural das coisas. Defensores de
ambas as posicoes se referem a dignidade humana — achei isso surpreendente. Portanto, para
a tese do meu mestrado, olhei o que significa de forma concreta este direito a uma morte
digna: na filosofia, na area de direito e na Medicina (especialmente nos cuidados paliativos e
nos hospices, onde o termo dignidade desempenha um papel importante). Neste contexto falei
também com o diretor de um hospice de Hamburgo, cujos pontos de vista e experiéncias me
fizeram refletir por um longo tempo. Fiquei impressionada, com quanta dedicacdo as pessoas
em um hospice cuidam dos doentes terminais — que eles ndo fazem simplesmente o seu
trabalho, mas também organizam uma pizza tarde da noite, porque o/a paciente deseja muito
isso. Para mim, as pessoas no hospice recebem o que a todas as pessoas que estdo seriamente
doentes e precisam urgentemente de ajuda deveriam receber: um cuidado amoroso que torna
possivel suportar a morte sem perder o restante do orgulho e da autoestima. Isso s
acontecera se houver pessoas que fagam muitas coisas por nés, que gostem e possam fazé-las.
Isso eu queria mostrar no meu relatério.

1
2

Tendo em vista que a entrevista foi realizada por e-mail, transcreveram-se, também, os originais.

Woher ist die Idee gekommen, Uber dieses Thema zu schreiben (Das waére interessant, weil ich in
Rechtsphilosophie arbeite und es sehr interessant ist zu verstehen, bis wann etwas kulturell ist und ein
Unterschied zwischen Brasilien und Deutschland deutlich wird und ab wann es einfach um den Menschen
geht)?

Die ldee hatte ich schon seit zwei Jahren. Ich habe in Berlin Kulturwissenschaft studiert und meine
Masterarbeit Uber die Frage geschrieben, was der Ausdruck "in Wirde sterben” bedeuten soll. In allen
Diskussionen tber Themen wie Sterbehilfe, Sterbebegleitung, aber auch die Frage, wie mit der immer
groReren Zahl alter Menschen umgegangen werden sollte, ist davon die Rede, dass der Mensch die
Maoglichkeit bekommen soll, "in Wirde" zu sterben. Dabei bedeutet dieser Ausdruck aber immer etwas
anderes, teilweise sogar gegensatzliches, beispielsweise das Recht darauf, das eigene Leben mit
Unterstiitzung eines Arztes beenden zu dirfen, oder aber gerade nicht in den natlrlichen Lauf der Dinge
einzugreifen. Verfechter beider Positionen berufen sich auf die Wirde des Menschen - das fand ich
erstaunlich. Fir meine Masterarbeit habe ich mir deshalb angesehen, wie der Anspruch darauf, in Wiirde zu
sterben, konkret aussieht: in der Philosophie, im Recht und in der Medizin (insbesondere im Palliativ- und
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CYNTHIA: Como foi com os/as pacientes e quantas vezes 0s encontrou?’

FROHNE: Com a Sra. Kutscher, de quem se trata na reportagem, eu passei trés manhds, um
total de cerca de nove horas. Apos trés horas de conversa, a Sra. Kutscher ficava cansada e se
sentindo mal e precisava se deitar. Foi dificil encontrar um paciente nos hospice que se
sentisse bem o suficiente para poder conversar por tanto tempo. Muitos tomam medicamentos
fortes contra a dor e dormem a maior parte do tempo. Para mim, a Sra. Kutscher foi um caso
de sorte: ela tinha vontade de falar comigo e de me contar sobre ela e suas experiéncias no
hospice. Isso era importante para mim, porque eu ndo queria sobrecarregar as pessoas em sua
situacdo ja muito dificil. As conversas eram, acima de tudo, muito abertas e interessantes. A
Sra. Kutscher facilitou muito a situacdo para mim. Ela me disse coisas muito pessoais, mas
controlou muito as suas emogdes. Eu tinha a impressao de que ela ja sabia por tanto tempo
que ela iria morrer em breve, que ela tinha se acostumado com o pensamento — porque ela
sabia que nada mais adiantava. No entanto, para mim também ndo foram encontros faceis.
Quando vocé fala sobre coisas tdo pessoais — seus sonhos néo realizados, seu medo da morte,
seu amor pela sua irmé& — naturalmente cria-se uma certa intimidade. Isso foi certamente bom
para a reportagem, mas nem sempre facil para mim. Mas eu sabia o que estava fazendo.’

CYNTHIA: Vocé tem a sensacdo de que os pacientes, mesmo que saibam que sé alguns tém
dias de vida, ainda assim tém esperanca de cura ou de viver mais tempo do que o
prenunciado?®

Na minha experiéncia ndo tem como responder isso de forma generalizada. Eu também fiz
esta pergunta aos cuidadores, ao médico e ao pastor. Todo mundo disse que varia muito o
quao bem as pessoas conseguem lidar com a morte muito proxima. Algumas relutam até o

Hospizwesen, wo der Wirdebegriff eine grofle Rolle spielt). Dafiir habe ich auch mit dem Leiter eines
Hamburger Hospizes gesprochen, dessen Ansichten und Erfahrungen mich danach noch lange beschaftigt
haben. Mich hat beindruckt, mit wie viel Hingabe die Menschen in einem Hospiz sich um die Sterbenden
kiimmern - dass sie nicht nur einfach ihre Arbeit machen, sondern auch spatabends noch eine Pizza
organisieren, weil der Schwerkranke sich die so sehr winscht. Fur mich wird den Menschen im Hospiz
zuteil, was allen Menschen, die schwerkrank sind und dringend Hilfe bendtigen, geboten werden sollte: eine
liebevolle Betreuung, die es ermdglicht, den Tod zu ertragen, ohne das letzte bisschen Stolz und
Selbstachtung zu verlieren. Das geht nur, wenn es Menschen gibt, die einem vieles abnehmen - und die das
gerne tun und leisten kdnnen. Das wollte ich mit meinem Bericht zeigen.

Wie war es mit diesen Patienten und wie oft haben Sie sie getroffen?

Mit Frau Kutscher, um die es in der Reportage geht, habe ich drei VVormittage verbracht, insgesamt ungeféhr
neun Stunden. Mach Tewa drier stun den Gesprach wurde Frau Kutscher miide und ihr wurde tbel und sie
musste sich hinlegen. Es war schwer, Uberhaupt erst mal einen Hospizbewohner zu finden, dem es noch so
gut geht, dass er Uberhaupt in der Lage ist, sich so lange zu unterhalten. Viele nehmen ja starke
Medikamente gegen die Schmerzen und schlafen die meiste Zeit. Fir mich war Frau Kutscher ein
Glicksfall: Sie hatte Lust, mit mir zu sprechen und mir von sich und ihren Erfahrungen im Hospiz zu
erzahlen. Das war mir wichtig, weil ich die Menschen in ihrer sowieso schon sehr schweren Situation nicht
zusétzlich belasten wollte. Die Gesprache selbst waren dann vor allem sehr offen und interessant. Frau
Kutscher hat es mir leicht gemacht. Sie hat mir zwar sehr persdnliche Dinge erzéhlt, war aber meist sehr
gefasst. Ich hatte den Eindruck, sie wusste schon so lange, dass sie bald sterben wiirde, dass sie sich an den
Gedanken gewohnt hatte - weil sie wusste, dass alles andere keinen Sinn hat. Trotzdem waren das auch fur
mich nicht leichte Treffen. Wenn man Uber so private Dinge spricht - ihre unerfullten Traume, ihre Angst
vor dem Tod, die Liebe zu ihrer Schwester - entsteht natiirlich eine gewisse Intimitat. Das war sicherlich gut
fur die Reportage, aber nicht immer einfach fur mich. Aber ich wusste ja, worauf ich mich einlasse.

Haben Sie das Gefihl, dass die Patienten, egal ob sie wissen, dass sie nur noch Tage zu leben haben,
trotzdem weiterhin noch die Hoffnung auf Heilung haben oder doch noch langer leben zu kdnnen als
prophezeit?

4
5
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fim e imploram por mais tentativas de tratamento, outros conseguem aceitar que as coisas néo
podem ser mudadas. No entanto, a abertura de todos os envolvidos também é importante. Os
funcionarios de um hospice nunca dariam aos moradores falsas esperancas para conforta-los.
Eles dizem abertamente que ndo ha nenhuma chance de cura. Que o tratamento se destina
apenas a aliviar os sintomas, ele ndo tem mais o objetivo de curar. Para a maioria dos
pacientes esta claro: quando eu vou para o hospice, a morte esta muito perto.”

CYNTHIA: Vocé acha que as pessoas na Alemanha debatem ou falam o suficiente sobre o
tema "morte"?°

FROHNE: Eu acho que ja se fala muito mais abertamente sobre a morte do que ha vinte
anos. Esta parece ser, pelo menos, a constatacdo de todas as pessoas que estdo lidando com a
morte diariamente. Cada vez mais pessoas, por exemplo, informam-se em hospices ou
servigos paliativos, sobre as possibilidades de cuidados que existem caso a propria pessoa ou
um parente tenha uma doenca terminal. No entanto, tenho a impressdo de que a propria
mortalidade é algo que muitos afastam o maior tempo possivel. Quando eu falei aos amigos
ou aos colegas sobre minha reportagem sobre o hospice, muitos me perguntaram porque eu
me envolvi com este tema de forma voluntaria. Fiquei espantada: embora todos devam
morrer algum dia, a morte é afastada 0 maximo que da. E eu acredito que isso seja perigoso:
uma sociedade que afasta a morte, ndo enxerga o0s problemas que ela implica e
consequentemente ndo encontra solucdes.’

CYNTHIA: Vocé presenciou momentos de dor extrema dos pacientes? Nestes momentos, 0s
pacientes falavam sobre a vontade de que seu sofrimento fosse encerrado?°

FROHNE: Os pacientes no hospice sdo geralmente tdo bem cuidados com analgésicos que
eles ndo tém dores muito fortes. Mesmo assim, muitas pessoas certamente sentem a condicao
de ter que esperar pela morte e de se estar muito debilitados fisicamente extremamente dificil
de suportar. A Sra. Kutscher, por exemplo, me disse que ela, ainda no hospital, ou seja, na ala

" Meiner Erfahrung nach lasst sich das nicht pauschal beantworten. Ich habe diese Frage auch den Pflegern,

dem Arzt und dem Seelsorger gestellt. Alle sagten, dass es sehr unterschiedlich ist, wie gut die Menschen
mit dem sehr nahen Tod umgehen kodnnen. Einige hadern bis zum Schluss und bitten um weitere
Therapieversuche, andere konnen akzeptieren, was sie sowieso nicht andern kdnnen. Daflr ist allerdings
auch die Offenheit aller Beteiligten wichtig. Die Mitarbeiter eines Hospizes wiirden den Bewohnern nie
falsche Hoffnungen machen, um sie zu trosten. Sie sagen offen, dass es keine Chance auf Heilung gibt. Auch
die Behandlung ist ja nur noch auf die Linderung von Symptomen ausgerichtet, es wird nicht mehr mit dem
Ziel der Heilung therapiert. Den meisten Kranken ist allerdings klar: Wenn ich ins Hospiz komme, dann ist
der Tod sehr nah.

Denken Sie, dass die Leute in Deutschland das Thema "Tod" genug diskutieren oder dariiber sprechen?

Ich denke, dass schon sehr viel offener tber den Tod - auch den eigenen Tod - gesprochen wird als noch vor
zwanzig Jahren. Das scheint zumindest die Beobachtung aller Menschen zu sein, die tagtglich mit dem
Sterben zu tun haben. Immer mehr Menschen informieren sich beispielsweise bei Hospizen oder
Palliativdiensten dartiber, welche Versorgungsmoglichkeiten es eigentlich gibt, wenn man selbst oder ein
Angehoriger todkrank ist. Trotzdem habe ich den Eindruck, dass die eigene Sterblichkeit etwas ist, das viele
so lange so weit wie mdglich wegschieben. Als ich mit Freunden oder Kollegen iiber meine Hospiz-
Reportage gesprochen habe, haben mich viele gefragt, wieso ich mich freiwillig mit diesem Thema
beschaftige. Mich hat das erstaunt: Obwohl jeder irgendwann sterben muss, wird der Tod so gut es geht
verdréngt. Und ich glaube, das ist gefdhrlich: Eine Gesellschaft, die den Tod verdréngt, hat auch keinen
Blick fir die Probleme, die das Sterben mit sich bringt, und findet entsprechend auch keine Lésungen.

Haben Sie Momente, in denen Patienten extreme Schmerzen litten, miterlebt? Haben die Patienten in diesem
Moment Uber ihre Bereitschaft, dieses Leiden beenden zu wollen, gesprochen?

10
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de cuidados paliativos, pensou se deveria ir a Suica e submeter-se a eutanésia 4. Mas entdo
ela decidiu-se contra. Ela disse que ndo poderia pedir ninguém para leva-la e, no final, poder
se sentir como cumplice. Além disso ela queria dizer adeus aos seus amigos e familiares com
calma. Ela foi capaz de tirar algo positivo deste tempo, mesmo tendo sofrido muito com ele.
Mas voltando a pergunta: Tenho certeza de que muitas pessoas que sofrem de dor importante
acabam pensando em algum momento se ndo seria melhor pér fim a vida e, assim, ao
sofrimento. Uma enfermeira no hospice me disse que ela sempre foi contra a eutanésia e
nunca atenderia tais desejos, mas que agora ela consegue entender quando as pessoas em tal
situacdo perdem qualquer vontade de viver.'!

' Die Patienten im Hospiz werden in der Regel so gut mit Schmerzmitteln versorgt, dass sie keine sehr starken
Schmerzen haben. Trotzdem empfinden sicherlich viele den Zustand, auf den Tod warten zu missen und
korperlich sehr eingeschrankt zu sein, als schwer ertraglich. Frau Kutscher beispielsweise hat mir erzéhit,
dass sie noch im Krankenhaus, also auf der Palliativstation, dariiber nachgedacht hat, ob sie in die Schweiz
fahren und dort Sterbehilfe in Anspruch nehmen sollte. Sie hat sich dann aber dagegen entschieden. Sie
sagte, sie kdnne es niemandem zumuten, sie dorthin zu bringen und sich am Ende vielleicht wie ein Mittater
zu fihlen. AuBerdem wollte sie sich in Ruhe von ihren Freunden und ihrer Familie verabschieden. Sie
konnte der letzten Zeit also etwas Positives abgewinnen, so sehr sie auch unter ihr gelitten hat. Aber um
noch mal auf die Frage zuriickzukommen: ich bin sicher, dass viele Menschen, die starke Schmerzen haben,
irgendwann dariiber nachdenken, ob es nicht besser wére, dem Leben und damit auch dem Leid ein Ende zu
setzen. Eine Pflegerin im Hospiz hat mir erzahlt, sie sei zwar immer gegen die Sterbehilfe gewesen und
wirde derartigen Wiinschen niemals nachkommen, aber sie kénne inzwischen verstehen, wenn Menschen in
einer solchen Situation jeden Lebensmut verlieren.
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ANEXO VI - Pesquisa sobre frequéncia da apresentacdo de termos de consentimento

livre e esclarecido em agdes judiciais acompanhadas por Advogados da Unido

aRe2018

¥ Responder a todos | v M Excluir

Pesquisa de doutorado

Cynthia Pereira de Araujo

Lista PGUoniine {Sadde) ¥

Vocé respondeu em 16/07/2018 00:08

Prezados colegas, boa noite.

Pesqusa de doutorado

Lixo eletronico | v eee

£ Responder a todos | v

Estou finalizando minha pesquisa de doutorado, sobre direito a sadde ou direito a esperanga de pacientes
com cancer avangado, e, na impossibilidade de conseguir a informac3o de forma metodologicamente
melhor, pe¢o aos colegas, encarecidamente, que respondam a pesquisa abaixo, que contém apenas uma

pergunta.

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdB1b020vDGvvPHSfMeHOeyFxSmCizhtgVZxwmX4amFglTrirw/

viewform?uspesf_link

- FESQURA DE DIUTORRDO -

CYNTHA PEFDIRA CC ARALO

Muito obrigada.
Abragos,

Cynthia Pereira de Araljo
Advogada da Unido

Procuradoria da Unido no Estado de Minas Gerais

PESQUISA DE DOUTORADO - CYNTHIA

PEREIRA DE ARAUJO

docs.googlecom

hitps:ioutiook office. comiowaagu gow befoynthia. araujogagudt. mal. onmicrosoft.comvprojection. asp
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azanmMs Pesquisa de doutcrado

& Responder a todos | ¥ M Excluir Lixo eletrdnico | ===
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BiTR2018 PESOUISA OE DOUTORADD - CYNTHILA PEREIRA DE ARALIMD

PESQUISA DE DOUTORADO - CYNTHIA
PEREIRA DE ARAUJO

56 respostas

Com gue frequéncia vocé se depara com termo de consentimento livre e
esclarecido nas agdes de salde em gue se requer quimioterapico?

56 resposias

@ SEMPRE

i FREQUENTEMENTE

@ APEMAS QUANDD SE
TRATA DE TRATAMENTD
EXPERIMENTAL

@ RARAMENTE

& MUNCA

Este conteida ndo foi criado nem aprovads pele Geogle. Denunciar abuse - Termos de Serviga - Termos Adicicnais

hitps iidocs google comiTomaidH 0T PwZgosuUh 43 Bl maETIS{WEDbm ubWISZED_ vOoiviewaralysos i
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ANEXO VII - Relato de visita ao Hospiz-Brucke

A vida é o0 que acontece com vocé enquanto vocé estd ocupado fazendo outros
planos

Tenho lido muitos livros sobre doenca e morte. Leio os medicos falarem sobre a
preocupacdo dos homens com a dignidade no momento da morte. Penso em quantas vezes ja
ouvi alguém dizer “ainda bem que morreu dormindo”, “ainda bem que morreu sem dor”, “foi
um alivio sua morte, porque estava sofrendo muito”.

H& algum tempo, pergunto-me sobre o que seria ter dignidade nos momentos
anteriores a morte. A morte certa ndo parece ajudar muito aqueles que tém como certo o
momento da morte. Falo aqui das doengas terminais.

O movimento do hospice (em alem&o, hospiz) comecou na década de 1970. Ainda
preciso estudar mais sobre isso, mas trata-se de um local em que se vai para morrer. Repita
para entender: ir para morrer. A entrada ali é a aceitacdo de que 0 momento da morte certa
chegou. Ou chegara — de um a trés dias, de oito a doze, quem sabe em alguns poucos meses.

Se o lema do Ocidente do século XXI é a dignidade humana, ela precisa existir até o
altimo sopro de vida. Certo? Inconscientemente, esta foi a afirmacdo que tentei confirmar na
minha visita ao “Hospiz: Briicke” de Bremen/Alemanha, na tltima quinta-feira.

A experiéncia que eu vivi la dentro estd gravada apenas no que eu imagino que seja a
minha alma. N&o esta na minha mente, porque foi sentida, através dos olhos, dos ouvidos, do
nariz, das maos. Eu vi, ouvi, cheirei, toquei. Ndo podendo racionalizar, deixei que apenas o
coracdo cuidasse das impresses. Acho que deu certo. Sai de la cheia de tristeza, mas muito
mais cheia de amor.

O que me levou a esta visita foi uma tese de doutorado por fazer, uma amizade do
tamanho do mundo, as circunstancias. Faltasse uma dessas trés e eu ndo teria vivido uma das
principais experiéncias da minha vida. Sei que ela continuard sendo uma das principais até o
altimo dia.

Em um dos ultimos livros que li, “How we die: Reflections on Lifes’s Final Chapter”
(Como morremos: Reflexdes sobre o ultimo capitulo da vida), o cirurgido Sherwin Nuland
fala da dignidade da morte como a dignidade da vida vivida. Gostei da ideia para mim: se eu
morresse hoje, deixaria uma vida de planos a concretizar que vejo do mesmo tamanho da vida
de planos concretizados. Mas tornaria muitas mortes indignas: como dignificar a morte de
uma crianga de quatro, cinco anos? Como dignificar a morte de um criminoso contumaz?
Como dignificar a morte de alguém muito jovem, que ainda espera 0 momento de a vida de
verdade comegar?

Muito jovem era a hospede que chegava no dia da minha visita. Nasceu em 1985. Meu
alemao ndo me permite entender tudo, entdo almejei ter escutado errado. Mas “apenas 31
anos” dissipou a davida. Eu tenho 32.

Life is what happens to you while you re busy making other plans (John Lennon).
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Ela chegou na maca, muito debilitada. O pai ao lado, um senhor, de pé, cheio de
energia. E eu me identifiquei com ele, e ndo com ela. Mas pensava 1985. 1984. 1985. 1984.

Por que ela? Por que nédo eu?

Porque sim. A ideia do hospiz € de aceitacdo. De se despir da realidade que viria, para
aguardar o fim que vira. Perguntei-me algumas vezes, enquanto auxiliava na troca de fraldas,
se ainda restava fé, esperanca de algo acontecer.

Minha tese é sobre (saude e) esperanca — uma esperanca de se curar, de melhorar, de
superar uma doenca. Isso naturalmente ndo existe ali na aceitacdo. Ali ha um outro elemento,
que tem a forca de desalimentar todas as possibilidades: a dor — fisica, que pede morfina,
alivio em caixas, muitas caixas de diferentes nomes que ajudei a adesivar em nome de
pacientes. Daquela paciente jovem, com quem eu queria conversar, mas que dormiu logo
depois que chegou, por volta das 15:00 — e continuava dormindo as 20:30, quando sai com
casaco na médo, anestesiada, a alguns graus negativos do outono.

“E bom que ela durma”, escuto. Dormindo ela nio sente dor. O sono acelera as horas
até a passagem, inevitavel como a dor que sente acordada.

Fracassada a tarefa de falar com a hospede nova, empenhei-me com outra nova
hospede na casa dos 60, 70 — a doencga nunca deixa saber ao certo. Achava que ela pudesse
querer conversar, quem sabe alguém para ouvir. Ela chorava, falava, chorava. A esta altura, a
missdao académica que me levara ao hospiz tinha sido guardada no mesmo lugar da
insignificancia dos meus projetos perante os Gltimos minutos, horas ou dias daqueles que ja
ndo podem mais ter projetos. Eu queria apenas oferecer a minha humanidade a quem tinha
perdido grande parte dela.

“Estou aqui neste lugar”, hospiz, ouvi enquanto saia do quarto para deixar a senhora
conversar ao telefone com o amigo que pretendia visita-la. Sentei na poltrona da reflexé&o,
lendo mensagens de carinho aos hdspedes anteriores. Todos agradeciam pela vida vivida e eu
voltei a pensar na dignidade. Nenhum lamento de que foi pouco demais, cedo demais. Estes
certamente estdo nas paginas vazias.

Entravam e saiam parentes. A partir deles, ia conhecendo um pouco mais daqueles
pacientes terminais que aceitaram. Esperava familiares abatidos, que saissem daqueles
quartos com lagrimas nos olhos e desesperanca. “Vocé volta amanha?”, escutei algumas
vezes. N&o, ndo volto. Mas estou torcendo para vocé voltar. Amanha. E depois de amanhd. E
depois de depois de amanha. E no més que vem também.

Chegaram os visitantes que haviam telefonado. Fui para outro quarto, 0 mais bonito
de todos, embora todos fossem enormes e agradaveis. Uma paciente entre a mais nova e a
mais velha, com o marido e a filha. A generosidade deles com a minha presenca preenchia o
quarto. Eu ndo sabia direito o que falar. O que se fala perto de alguém que nunca mais vai dar
uma volta no parque? Que talvez assista o programa de hoje na televisdo, mas provavelmente
ndo assiste o episddio da semana que vem? O que se fala para alguém que nao tem o que nos
comumente chamamos de futuro?

Mas eles sabiam. Eles demonstravam interesse genuino no meu papel ali, mesmo que
ele fosse nenhum. Eu me perguntava onde estava com a cabeca para achar que minha busca
por conhecimento sobre vida e morte tinha alguma relevancia perto de vida e morte em si. Eu
pensava em sair e entrar de novo carregando apenas afeto.
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N&o houve esposos, filhos ou amigos com ar de desesperanca. Ndo houve revolta,
nem raiva. Houve toda a dignidade que eu imaginei oferecer, de volta para mim.

Né&o sei ainda qual papel a minha visita desempenhara na minha tese; nao estudei as
formalidades para inseri-la, ndo fiz nenhuma entrevista, ndo perguntei cuidadosamente
questdes elaboradas. Talvez, oficialmente, ela ndo possa virar parte da minha metodologia de
pesquisa. Mas a experiéncia estara em cada linha do que eu escrever.

A ideia do hospiz era humanizar o meu trabalho. Por ora, encontrei um significado
para a dignidade que eu procurava: esvaziar a mente para preencher o coracao.

Bremen/DE, 30 de novembro de 2016.
Cynthia Pereira de Araujo





