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RESUMO

O conceito de futilidade médica é tdo antigo quanto a Medicina mas, a partir dos anos 50 do século passado, com o desenvolvimento tecnolégico e a substituigao do
paternalismo médico pela autonomia do doente, surge como uma categoria que os profissionais de sade usam para decidir quando néo iniciar ou quando suspender

o tratamento médico.

A autora tem como objetivo fazer uma revisao e reflexdo sobre a futilidade terapéutica, a partir de dois casos da sua pratica clinica.
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MEDICAL FUTILITY, FROM THEORY TO PRACTICE

ABSTRACT

The concept of medical futility is as old as medicine but, from the 1950s onwards, with the technological development and the replacement of medical paternalism by

patient autonomy, it emerges as a category that healthcare providers use to decide when to withhold or withdraw medical treatment.

Based on two of her own cases of clinical practice, the author aims to review and reflect on futile treatments.
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INTRODUCAO

Sendo a ética uma reflexdo filosofica, situa-se na es-
fera da filosofia prética porque tem por tarefa espe-
cifica orientar a conduta. Baseando-nos no modelo
aristotélico, trata-se de uma forma de saber pratico,
uma vez que se ocupa da agio humana. Mas o saber
ético ndo se limita as virtualidades técnicas dado
que reflete sobre os fins e valores ultimos da agdo.
E importante distinguir entre o “sébio técnico” e o
“sdbio moral”. O primeiro é um homem habil que
domina a arte de aplicar os meios adequados a um
fim que se procura, seja esse fim bom ou ndo, en-
quanto o “sabio moral” é o prudente, o que delibera
sobre os meios mas para conseguir um fim bom.!

Assim, um bom profissional nao é apenas um
bom técnico mas alguém que atua segundo os valo-
res proprios da sua profissdo, ndo so cientificos mas
também éticos e deontoldgicos.

A autora considera que a futilidade médica é um
tema importante da Bioética que obriga a opera-
cionalizar os seus principios fundamentais. Assim,
propde-se fazer uma revisao da literatura e uma re-
flexdo a partir de casos da sua pratica profissional.

HISTORIAS CLINICAS

(ASO 1 LG, sexo masculino, diagnostico de esclerose
lateral amiotrofica (ELA) aos 41 anos. Casado, con-
tabilista, residente com a esposa e trés filhos meno-
res. Boa relagio entre o casal, a esposa é a principal
cuidadora. Desenvolveu tetraparesia progressiva e,
trés anos apos o diagndstico, teve indicaio para
ventilagdo ndo invasiva (VNI) noturna domici-

lidria por insuficiéncia respiratdria, que aceitou.
Concomitantemente inicia envolvimento bulbar
com disfagia progressiva. Cinco anos apos o diag-
nostico é proposta gastrostomia percutinea (PEG)
que sempre recusou. Quando, por agravamento
da insuficiéncia respiratoria, foi confrontado com
a possibilidade de traqueostomia e ventilagdo in-
vasiva, recusou. Faleceu tranquilamente no do-
micilio, na companhia da familia, pouco tempo

depois.

(ASO 2: JF, sexo masculino, diagnostico de esclero-
se lateral amiotrofica aos 44 anos. Casado, despa-
chante alfandegario, residente com a esposa e duas
filhas menores. Boa relagdo entre o casal, a esposa
¢ a principal cuidadora. Desenvolveu tetraparesia
progressiva e, um ano apds o diagndstico, teve indi-
cagao para VNI noturna domicilidria por insufici-
éncia respiratdria, que aceitou. Concomitantemente
inicia envolvimento bulbar com disfagia progressi-
va. Foi-lhe proposta gastrostomia percutinea que
aceitou e que foi realizada dois anos apds o diag-
nostico. Nessa altura, por agravamento da insufici-
éncia respiratoria, foi-lhe proposta traqueostomia e
ventilagio invasiva que aceitou. Vive com a familia
no domicilio, ndo voltou a ser internado. A doenca
neuroldgica tem progredido e encontra-se em esta-
do de “locked in”, tem algum suporte informatico
para facilitar a comunicagdo.
Perante as multiplas questdes éticas que estes casos

suscitam tentarei abordar apenas as seguintes:

« A gastrostomia e a traqueostomia sdo interven-
¢Oes futeis nos doentes com ELA?

« Em que circunstincias se poderdo considerar
futeis?



DESENVOLVIMENTO/ O CONCEITO DE FUTILIDADE

A futilidade terapéutica entendida como um trata-
mento ndo eficaz tem sido uma preocupagio dos
médicos ao longo do tempo mas, com o cresci-
mento exponencial da tecnologia desde a 22 Guerra
Mundial e o Contflito da Coreia, surgiram novos e
inesperados desafios éticos.

O conceito de futilidade médica é tao antigo quan-
to a Medicina. O médico grego prudente tinha a
obrigacdo de ndo tratar as doengas “incuraveis”, ou
seja aquelas em que a intervengio médica nio podia
influenciar os resultados.”

O termo obstinagdo terapéutica, referida pelos
autores francéfonos como “encarnicamento tera-
péutico™ é utilizado no 4mbito dos Cuidados Palia-
tivos, nomeadamente em Portugal. A Lei de Base de
Cuidados Paliativos define como «Obstinagdo diag-
nostica e terapéutica» os procedimentos diagndsticos
e terapéuticos que sdo desproporcionados e fiiteis, no
contexto global de cada doente, sem que dai advenha
qualquer beneficio para o mesmo, e que podem, por
si proprios, causar sofrimento acrescido*

A designagio distanasia, de origem grega, é usa-
da, na prética, com o mesmo significado mas nao
¢ sinénimo. Significa o prolongamento do processo
de morrer por intervengdes que tém por objetivo
a manutencio da vida sem se considerar a dor e o
sofrimento que, nas situagdes-limite, lhe estdo ne-
cessariamente associadas.”

Para autores como Beauchamp e Childress, o ter-
mo futil refere-se as situagdes nas quais os doentes
que estdo num processo irreversivel de morte che-
gam a um ponto em que o tratamento nao fornece
nenhum beneficio fisiolégico ou possibilidade de
cura e é opcional.® Aconselham a evitar o termo
“futilidade” por ser ambiguo, usado para expres-
sar a combinagio de um julgamento de valor com
um julgamento cientifico. Sugerem entio que se
use numa linguagem mais precisa, o termo medi-
camente inapropriado ou desproporcionado (6) ou
clinicamente nao benéfico.”

A futilidade terapéutica surgiu, como uma catego-
ria que os profissionais de saide usam para decidir
quando ndo iniciar (withhold) ou quando suspen-
der (withdraw) o tratamento médico. Este conceito
sobretudo utilizado a partir dos anos 50, em con-
sequéncia do desenvolvimento tecnoldgico e da
autonomia do doente, contraria o até entdo comum
modelo de paternalismo médico.®

A expansdo das capacidades médicas para su-
portar a vida e prolongar o processo de morte tem
como resultado a manutencio de muitos doentes
vivos por periodos indefinidos quando antigamen-

te morreriam. Atualmente, um grande nimero dos
doentes morre nos hospitais apos decisdes delibera-
tivas de abstengdo ou suspensio terapéutica. Estas
decistes tém sido complicadas por dilemas relativa-
mente novos como estados vegetativos persistentes,
ordens de ndo reanimar (DNR), declara¢tes ante-
cipadas de vontade e a expansdo da autonomia do
doente e do representante legal. Estas decisdes nao
podem ser simples opinies ou escolhas, devem ser
usados alguns critérios para indicar quando a abs-
tengdo ou suspensdo terapéutica sio moralmente
validas?’

O Cddigo Deontoldgico da Ordem dos Médicos
no seu artigo 59° é claro na definigio destes crité-
rios.”

Na histdria da Medicina a “futilidade” baseou-se
naopinido do médico sobre o diagnéstico, prognds-
tico e curso da doenca, assim como na relacio entre
beneficios e custos. Com a mudanga das capacida-
des médicas e dos direitos dos doentes e familias na
participacdo das decisdes, o conceito tradicional de
futilidade tem sido extensivamente criticado mas,
segundo Pellegrino,’” aqueles que sugerem o aban-
dono do conceito ndo tém um substituto para ofe-
recer. Assim, este autor considera necessario haver
uma maneira operativa de tomar a decisio quando
a morte ou a incapacidade excedem os poderes da
Medicina.

Os objetivos médicos devem ser a cura, o alivio da
dor e do sofrimento, a melhoria da incapacidade, a
inversdo da histéria natural da doenca ou outros ob-
jetivos que, de alguma maneira, fagam sentido para
o doente.’

Fazendo confluir as capacidades médicas com a
autonomia do doente e familia, os julgamentos fu-
teis devem incluir os valores do médico, do doente,
da familia e de outros membros da equipa. Esta de-
fini¢do deveria incluir o peso de trés fatores: efetivi-
dade, beneficios e custos.’

A efetividade é determinada pela avaliagdo dos
objetivos clinicos, se e em que grau a intervencio
poderia alterar a histdria natural da doenca ou de
um sintoma. Esta é a componente clinica, baseada
em conhecimentos médicos e experiéncia acerca
do diagndstico, prognostico e opgdes terapéuti-
cas. Nesta avaliagio a idade, a qualidade de vida e
as questdes econdmicas seriam auxiliares mas nao
determinantes per se. O beneficio, por outro lado,
¢ determinado pelo doente e familia. Inclui o valor
percebido por eles como “merecer a pena” e é subje-
tivo, para a maioria. Pode incluir a sua avaliagdo da
idade, da qualidade de vida e situagdo econdmica.
Os custos incluem as consequéncias fisicas, emocio-
nais e econdmicas dos tratamentos propostos, pelo
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que sdo objetivos e subjetivos e definidos pelo doen-
te, ou seu representante legal, em conferéncia com
o médico. Ndo ha nenhuma férmula matematica
disponivel para avaliar o peso de cada um destes
trés componentes. A proporcionalidade entre estes
trés componentes é ponderada, como em muitas
outras decisdes da vida comum, de uma maneira
qualitativa.’

Nada podera ser assumido como futil a ndo ser
que seja julgado como tal em relagdo a um deter-
minado objetivo. Nada é fuitil no abstrato, mas uma
intervengao proposta pode tornar-se futil quando se
determina que os objetivos ndo podem ser atingi-
dos mesmo que a intervengio seja repetida muitas
vezes. Nas decisdes médicas estdo quase sempre en-
volvidos dois tipos de objetivos: 0 “efeito médico” e
0 “beneficio médico™?

Para Schneiderman nenhum dos efeitos produ-
zidos pelos médicos é um beneficio, a ndo ser que
o doente tenha capacidade para o apreciar. Um
doente nao ¢ nem uma colegdo de 6rgaos nem me-
ramente um individuo com desejos. O objetivo do
tratamento médico ndo é apenas causar um efeito
numa parte anatomica, fisioldgica ou quimica do
doente mas beneficiar o paciente como um todo."

O beneficio do tratamento é o efeito do mesmo na
pessoa inteira, isto €, a pessoa humana existencial
composta pelo seu sistema de valores, crencas, ob-
jetivos e capacidade para os realizar, ou seja, 0 im-
pacto no seu plano de vida ou o beneficio a longo
prazo.?

O objetivo pessoal do doente pode ou nio coinci-
dir com o do médico. Pode tratar-se de um julga-
mento da qualidade de vida que o doente tera caso
haja intervengdo de tecnologia médica. Embora
infrequente, estes objetivos podem causar conflito e
ser necessaria a colaboracdo de consultadoria ética.®

Estdo em causa dois tipos de futilidade médica: a
futilidade terapéutica e a futilidade qualitativa. A
futilidade terapéutica é apenas da responsabilidade
médica, s o clinico é capaz de determinar se uma
dada intervencdo pode ou ndo atingir terapeutica-
mente os objetivos. Pode tratar-se de uma agio ou
interven¢do médica pedida pelo doente ou familia
que ndo seja capaz de atingir os objetivos médicos
ou, uma agio ou intervengdo que ndo produza um
beneficio médico para o doente, embora possa ter
um efeito médico.

A futilidade médica qualitativa baseia-se em ju-
izos de qualidade de vida feitos pelos doentes ou
seus representantes. Os médicos, isoladamente, ndo
devem fazer este tipo de julgamentos, estas decises
sd0 da responsabilidade do doente ou do seu procu-
rador. Os clinicos devem ajudar os doentes a tomar

as decisoes, esclarecendo-os sobre as consequéncias
decorrentes das intervengdes médicas. Estes julga-
mentos envolvem sempre a avaliacio dos objetivos e
centram-se num juizo de valor para o qual os médi-
cos, habitualmente, ndo tém treino especifico.

O termo tratamento futil também tem sido atribu-
ido a todas as prescrigdes que sdo feitas sem funda-
mento, inseridas por vezes em protocolos aplicados
sem adaptagdo ao caso concreto, assim como todos
0s gestos que apenas geram consumos sem justifi-
cagdo, induzem sequéncias de exames desligadas do
verdadeiro interesse da pessoa ou perseguem novi-
dades sem reconhecimento cientifico seguro.”®

Muitas vezes surge como justificagio a indesejavel
“medicina defensiva’.

A integridade profissional obriga os médicos a
recusarem pedidos de intervencdes ndo benéficas,
sem sentido, fuiteis ou contraindicadas.>**

E fundamental a relacio médico-doente na toma-
da de decisdo sobre tratar ou ndo tratar. A decisdo
deve ser partilhada e ndo ser da iniciativa exclusiva
do médico, o que constituiria um censuréavel pater-
nalismo. Da mesma forma, ndo deve ser imposta
pelo doente, o que corresponderia a um abuso de
autonomia, lesivo da liberdade do profissional."®

Segundo varios autores, se o tratamento puder
ser declarado, pelo clinico, como “medicamente
futil” ndo serd necessario falar com o doente e com
a familia sobre ele e 0 médico ndo devera fornecer
a terapéutica, mesmo que estes a solicitem.®'>!¢!7
Contudo, recomenda-se que, sempre que possi-
vel, devera ser dada informacio adequada e clara.
As “Ordens de Nio-Reanimar” (DNR) sio um
exemplo de boa pratica perante as situagdes em que
a reanimacio cardio-respiratdria é considerada uma
intervengdo desproporcionada. Estas ordens s6 sdo
justificadas nas situagdes terminais, quando ja niao
ha expectativa justificada da sua eventual utilidade,
e devem resultar da decisio de uma equipa, sendo
sujeitas a revisao regular®® ou decididas pelo proprio
doente através das diretivas antecipadas de vontade.”

FUTILIDADE E CUIDADOS PALIATIVOS

Embora determinados tratamentos possam ser
futeis, os cuidados paliativos ou de conforto, como
uma abordagem ao sofrimento total, prestados por
uma equipa multidisciplinar, ndo sio futeis, antes
pelo contrario, constituem um beneficio médico
para o doente.®-16202!

Muitas vezes os doentes e familiares que pedem
que “tudo seja feito” apenas expressam “ndo me
abandonem”.



Perante as situagdes de fim de vida, independente-
mente do local onde o doente esteja, é importante
uma adequada comunicagio entre os profissionais,
entre estes e 0 doente e a familia, assim como asse-
gurar um acompanhamento competente em cui-
dados paliativos.

REFLEXAO SOBRE AS HISTORIAS CLINICAS

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) ou doenca do
neurdénio motor é uma doenca neurodegenerativa
progressiva, de etiologia desconhecida e incuravel 2

O seu curso é progressivo, sem remissoes e a so-
brevida é de meses a décadas mas geralmente infe-
rior a trés anos, desde o inicio dos sintomas.”

Os principais sintomas sdo fraqueza e atrofia
muscular, ciibras, espasticidade, disartria, disfagia,
dispneia e labilidade emocional. Eventualmente to-
dos os musculos esqueléticos sio afetados e podem
chegar a estado de “locked-in” em que nenhum
musculo esquelético funciona, a dependéncia é to-
tal e a comunicagéo ¢ dificil ou impossivel, mesmo
com o olhar.

Os muiltiplos problemas requerem uma aborda-
gem multidisciplinar incluindo um controlo inten-
sivo dos sintomas como: reabilitagio para manter a
fung¢do motora, ajuda na deslocagdo, suporte nutri-
cional e respiratério, aparelhos de comunicagio, su-
porte psicoldgico, social, financeiro e espiritual para
os doentes e familiares 2242

A principal causa de morte ¢ a insuficiéncia res-
piratéria. Foi demonstrado que, entre varios bene-
ficios, a ventilacdo ndo invasiva (VNI) melhora a
qualidade de vida e aumenta a sobrevida dos do-
entes.” A ventilacdo invasiva por traqueostomia
pode aumentar a sobrevida mas requer supervisio
durante vinte e quatro horas podendo chegar ao es-
tado “locked-in”. Menos de 5% dos doentes optam
por este tratamento, com percentagens varidveis
nos diferentes paises.** A tecnologia “Brain-compu-
ter interface - BCI” tem sido testada nestes doentes,
pois alguns mantém as fungdes cognitivas neces-
sarias para operar um computador usando ondas
cerebrais e biofeedback.

A desnutrigdo e desidratagdo sio comuns na
ELA avancada. A gastrostomia assegura a nutri-
¢do e tem sido, cada vez mais, uma opgdo para
estes doentes.

Os dois doentes apresentados no inicio, com
muitas semelhangas do ponto de vista de idade,
socio-cultural e clinico tomaram decisées muito
diferentes que condicionaram prognésticos dis-
tintos.

Importa realcar o respeito pelo principio de auto-
nomia nos dois casos: o primeiro exerceu o seu di-
reito recusando a gastrostomia e a traqueostomia
e o0 segundo, aceitou os tratamentos. Para que este
direito fosse exercido foi necessario esclarecer os
doentes sobre as vdrias opgdes terapéuticas e ga-
rantir o ndo abandono e o tratamento adequado
dos sintomas que causam sofrimento & medida
que a doenca progride. Conforme recomenda Die-
go Gracia, se a deciso é auténtica, tomada com co-
nhecimento, sem controlo externo, coerente com
ossistema de valores e com as atitudes gerais peran-
te a vida, assumida de modo refletido e consciente,
deve ser respeitada.?®

O principio da beneficéncia estd sempre presente,
seja qual for a escolha do doente. De reforcar que, a
ELA, desde o diagndstico, causa grande sofrimento
aos pacientes, seus familiares e cuidadores, incluin-
do os profissionais de saude, pelo que os cuidados
paliativos devem ser introduzidos precocemen-
te.®* Estes cuidados acompanham os doentes e
cuidadores no processo de doenga, durante o pro-
cesso de morte e no luto.

Do que ja foi dito podemos concluir que o prin-
cipio da vulnerabilidade,” que evoca a ferida e o
sofrimento, se aplica a todos os intervenientes no
doloroso processo desta doenga, seja ao portador,
ao familiar, a0 amigo ou aos profissionais de satide.

Também podera ser posto em causa o principio de
justica distributiva uma vez que os cuidados a estes
doentes sao onerosos, poderdo ocupar camas em
hospitais de agudos, incluindo em Cuidados Inten-
sivos, sobretudo se as suas vidas forem prolongadas
com o uso de meios extraordinarios como a venti-
lagdo artificial. A evocagio deste principio podera
ter pertinéncia se houver uma ma utilizagio destes
recursos, sobretudo quando a comunicagio com o
doente néo for adequada em relagdo a tomada de
decisdo de fim de vida.

CONSIDERAGOES FINAIS

A esclerose lateral amiotréfica é uma doenga incu-
ravel, rapidamente progressiva, com sobrevida cur-
ta que causa muito sofrimento néo s6 aos doentes
mas a todos os envolvidos. Dada a instalagio rapida
e progressiva dos défices, ha necessidade frequente
de tomada de decisdes, incluindo algumas sobre
suporte vital.

Uma grande parte dos doentes mantém as capaci-
dades cognitivas preservadas, embora se torne difi-
cil a comunicagio devido aos défices motores.

As perguntas inicialmente elencadas sobre a futili-
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