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| —INTRODUCAO

Ao longo dos ultimos anos assistiu-se a uma prafuadteracdo na relacdo entre a
medicina e a sociedade. Varios factores contribuirpara este desiderato,
nomeadamente a utilizacdo excessiva de tecnolagistiscada o que contribuiu

decisivamente para uma desumanizacdo progressiyaedtacdo de cuidados de
saude. Um exemplo de esta desumanizacao é acéiizbesproporcionada de meios
de tratamento em doentes terminais, ou seja aquose designa por obstinacéo
terapéutica ou distanasia. Deve salientar-se gesaapde a medicina ser uma
profissdo regulada por padrées éticos estritos,eantdlogia profissional néo

conseguiu alterar esta tendéncia de utilizacao hnabudas novas tecnologias
biomédicas.

Por outro lado, a postura paternalista tradicial@amedicina € dificilmente aceitavel
numa democracia plural, sendo a decisédo clinicgressivamente partilhada com o
doente e a sua familia. Em doentes terminais,ardatacdo de limites a intervencao
médica é cada vez mais o paradigma de actuacadonduogse entdo a existéncia de
normas no nosso ordenamento juridico que permitamioterpretacdo adequada da
vontade das pessoas. Ou seja, e noutra perspeesiidaem causa o exercicio do
direito a liberdade ética sendo este consideradnoco valor fundamental das
sociedades contemporaneas. Este é porventura unditiwsas das sociedades
pluralistas: a colisdo de valores que reflectentidés mundivisbes sobre a
autonomia da pessoa. Em matéria de cuidados de sagjukstao central é saber se 0
doente deve ou ndo poder ser livre para se autadate e fazer escolhas livres,
informadas e esclarecidas. Nomeadamente quandataelé doentes terminais.

Também em Portugal ja se iniciou este debate, ezente proposta de legalizagcédo
das Directivas Antecipadas de Vontade (DAV), imlld o Testamento Vithl

1 A expresséo living will” — da qual surgiu a tradugéo Portuguesa “testamneital” —
parece ter sido utilizada pela primeira vez poslkutner, jurista em Chicago, num artigo
publicado no Indiana Law Journal, em 1969, questiiava ‘Due Process of Euthanasia:
The Living Will, a Proposal Porém a generalizacdo de esta expressao a gartli969
deve-se em grande medida lgthanasia Education CounciEm Portugal, apesar da sua
aceitacdo cresecente, tém sido propostas outragrwpdes linguisticas, homeadamente
“testamento de vida”, “testamento em vida”, “testato biol6gico”, “testamento de
paciente”, ou simplesmente “clausulas testamemstasabre a vida”. Ver sobre os
primérdios do Testamento Vital em Portugal, Nune®Rnensio Etica da Abordagem do
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reforca a possibilidade de uma pessoa manifestaa aontade sobre os tratamentos
gue deseja ou ndo para si propria numa fase dpaoickade decisional. De facto, em
2006 a Associacao Portuguesa de Bioética efectow proposta a Assembleia da
Republica de legalizacdo de esta pratieado suscitado um intenso debate nacional
sobre a importancia e a legitimidade do Testam¥ital. Posteriormente, em Maio
de 2009, o Grupo Parlamentar do Partido Sociaéistatuou uma Proposta de Lei
alternativa (Projecto de Lei 788/X/4.2 sobre Dagitlos Doentes a Informacado e ao
Consentimento Informado) que, tendo sido aprovadgemeralidade, foi entretanto
retirada devido as circunstancias politicas e sebdstentes. Contudo, a legalizacdo
das Directivas Antecipadas de Vontade é uma impiartavolucéo civilizacional que
remete, mas ndo se esgota, no direito a autode@géo da pessoa em matéria de
cuidados de saude. Pelo que é importante contmubater as principais forcas e
fraguezas de esta iniciativa.

Esta reflexdo estd dividida essencialmente em duates. Inicialmente sera
efectuada uma sintese sobre as principais correotggensamento que abordam o
consentimento informado, nomeadamente quando asddsctomadas produzem
efeitos no futuro. Trata-se do consentimento praisge Seguidamente, e tendo em
consideracdo a evolucao verificada na relacdo ro&ftiente, vai-se efectuar uma
apreciacdo das circunstancias ético-sociais quginaram a possibilidade de
legalizar o Testamento Vital em Portugal.

[ —O CONSENTIMENTO PROSPECTIVO

O direito a autodeterminacdo enquadra-se num dontaxde os profissionais de
saude e os doentes se encontram frequentemente testanhos morais”,
coexistindo distintas visdes do bem comuRecorde-se que, na sociedade plural, os
cidaddos sdo mais criticos e exigentes, ndo adeitanimposicdo coerciva de
nenhuma ortodoxia de pensamento. Os préprios dosceé ética e de moral, bem
como a sua fundamentacdo, ndo estdo isentos deaensia. Talvez por isso seja
premente a obtencdo de um consenso sobre princgtioss universais. A

Doente Terminal. Trabalho de Sintese apresentaddPravas de Aptiddo Pedagdgica e
Capacidade Cientifica, Faculdade de Medicina daddsidade do Porto, 1992.

2 Ver a prop6sito da legalizacdo das Directivas éiptas de Vontade em Portugal
Proposta N.° P/19/APB/10 sobre o Documento de e Antecipadas de Vontade (Relator:
Rui Nunes), o Parecer N.° P/05/APB/06 sobre Directivas Anteddiga de Vontade
(Relatores: Helena Melo e Rui Nunes), AssociacatuBoesa de Bioética, Porto, 2006,
(www.apbioetica.org) e o Projecto de Diploma NOGPAPB/06 que Regula o Exercicio do
Direito a Formular Directivas Antecipadas de Voetad Ambito da Prestaco de Cuidados
de Saude e Cria o Correspondente Registo NaciBeddtores: Helena Melo e Rui Nunes),
Associacdo Portuguesa de Bioética, Porto, 2009 (wpioetica.org). As Directivas
Antecipadas de Vontade incluem o Testamento Vitalremeacdo de um procurador de
cuidados de saude. Neste artigo ndo sera abordagaesentacao legal do doente que deve
merecer um enquadramento ético/juridico diferemciad

% Engelhardt T: The Foundations of Bioethics, SecBudition, Oxford University Press,

New York, 1996.
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elaboracao, pelo Conselho da Europa, da ConveragacadProteccdo dos Direitos do
Homem e da Dignidade do Ser Humano face as Aplesagia Biologia e da
Medicina (1997%, pela UNESCO, da Declaracdo Universal de Biodiireitos
Humanos (2005) pretendeu dar resposta a necessséatida de se encontrar um
minimo ético a escala global. E assim, protegefodma efectiva os direitos dos
utentes, nomeadamente o direito a autodetermirpessmal.

O conceito de autonomia refere-se, entdo, a pargpele que cada ser humano deve
ser verdadeiramente livre, dispondo das condicGasrmas para se auto-realizar. No
entanto, no nosso universo cultural, autonomia pod@ie se limitar ao doente —
sobretudo tratando-se de criancas, adolescentesjtas pessoas com competéncia
diminuida — mas estender-se a outros elementosnoiéid — autonomia familiar. Em
consequéncia, no plano da relagdo clinica com mtdpdodas as intervengdes
carecem de consentimento informado, livre e esuliwe sendo esta condicéo
considerada como um imperativo de ética profis$todasim, o médico e os outros
profissionais de saude tém o dever de informarieguhdgem acessivel os factos que
sao relevantes para o doente decidir em plena iéosg. Obviamente, exige-se a
prudéncia necesséria para informar e, sobretudlareser o paciente, de modo a que
a informacéo transmitida seja apreendida com ca&rmarenidade. Quanto maior o
risco da intervencdo, maior a importancia da ofdterde um consentimento valido e
actual.

No QUADRO | podem apreciar-se sinteticamente os elementositgstis do
consentimento informado na perspectiva de Tom Beaup e James Childress

* Convencao para a Proteccéo dos Direitos do Homéaignidade do Ser Humano face
as Aplicacdes da Biologia e da Medicina, adoptadbesta a assinatura em Oviedo, a 4 de
Abril de 1997, foi aprovada para ratificacéo pets®ucdo da Assembleia da Republica n.°
1/2001, de 3 de Janeiro. Faz portanto e de acamoocdisposto no art. 8.° da Constituicdo
da Republica Portuguesa de 2 de Abril de 1976¢ pateegrante do Direito Portugués.
® Pereira A, O Consentimento Informado na RelacadiddéPaciente. Estudo de Direito
Civil, Coimbra: Coimbra Editora, Coimbra, 2004.
® Beauchamp T, Childress J: Principles of BiomediEshics, Fifth Edition, Oxford
University Press, New York, 2001.
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QUADRO |
ELEMENTOS ESTRUTURAIS DO CONSENTIMENTO INFORMADO
1- Competéncia
2- Comunicacgao
3- Compreensao
4- Voluntariedade

5- Consentimento

Estes elementos sdo os blocos de construgcdo pa&raoqoonsentimento seja
considerado valido. O agente presta um consentamieftrmado se for competente
para agir, receber a informacdo completa, compereadsa mesma informacao,
decidir voluntariamente, e, finalmente, se consemintervencao. Estes elementos
poderdo, ainda segundo os autores, ser subdividatos trés componentes
fundamentais:

1. Pré-condicoes:
a) Competéncia (para compreender e agir);
b) Voluntariedade (em decidir);

2. Elementos da informacéo:
a) Comunicacéo da informacao;
b) Recomendacao de um plano;
c) Compreensao;

3. Elementos do consentimento
a) Deciséo (a favor de um plano);
b) Autorizacdo do plano escolhido.

" O conceito de “competéncia” refere-se a capacigmda decidir autonomamente. Isto é
competéncia decisional. Pressupde que o doenteapéoas compreende a informacao
transmitida, mas € também capaz de efectuar um jodependente de acordo com o seu
sistema de valores. A competéncia na esfera dss&teaeve ser considerada, como
veremos, mais como um pressuposto do que, verdausite, como um elemento do
consentimento.
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Esta classificacdo necessita de um breve coment@nioprimeiro lugar, quando
existe dissentimento, o item 3 deve referir-selanientos de recusa”. E o caso do
Testamento Vital, onde frequentemente o que estéaeisa € a recusa informada de
um tratamento desproporcionado. Também, e por drequando estad em causa
investigacdo em seres humanos, a obtencdo de tiomseto nao implica
necessariamente uma recomendacdo (item 2-b). &eaesefectuada, devera ser
num ambito diferente da realizada na pratica dinkinalmente, o consentimento
nao tem necessariamente que ser actual, ou sejazor@feitos imediatamente a
seguir a0 momento da sua prestécao

Mais ainda, apenas em circunstancias excepciorms p profissional de saude
invocar o “privilégio terapéutico” para se eximirr@sponsabilidade de informar e
esclarecer. Estas circunstancias referem-se &egiatde elevada probabilidade de
dano fisico ou mental, e ndo o mero transtorno @matdependente da transmissao
da verdade factual. Liberdade na esfera da dedm@ibca que o0 paciente seja
verdadeiramente autbnomo para decidir.

Ou seja, pressupondo que estd no pleno uso das caymidades mentais
(competéncia no plano ético), liberdade implica:que

1. N&ao exista nenhum tipo de coaccdo ou manipulagderna, designadamente
nenhuma ameaca ou suspeita de ameaca de nenhisoa (@8 especial de nenhum
profissional de saude); e

2. Estejam excluidas todas as condi¢des que pasfeatar a vontade do paciente na
esfera volitiva, por exemplo, o efeito de medicatbgnde drogas ou de alcool,
perturbacdes afectivas trataveis (como a depress@ianesmo dor e sofrimento
intensos.

Na realidade, uma sociedade democratica e plurséngs os seus pilares na
capacidade dos cidadaos efectuarem escolhas livbequadro de uma verdadeira
cultura de responsabilidade. Todavia, deve-serntentencao que a consagracao de
direitos implica a existéncia de deveres correbatitais cComo 0S expressos na nova
Carta dos Direitos dos Utentes. Porém, a correlage os direitos e os deveres €
talvez uma das principais lacunas existentes ndusaagio dos portugueses na era
democratica. Os cidadaos tomaram progressivamenmigciéncia dos seus direitos,
tais como a liberdade de expressdo e de associatd®,ndo desenvolveram
paralelamente um sistema de valores que se idprifcom o exercicio de uma
cidadania responsavel. Assim, ndo é de estranh@aroguutentes dos servigcos de

® No Servico Nacional de Saude, por exemplo, ostésenscritos para cirurgia nas listas
de espera oficiais prestam consentimento muitogsrestes de a cirurgia ser efectivamente
realizada. Ainda que o consentimento devesse derca€o imediatamente antes da
cirurgia, tal ndo é frequentemente o caso. Peloogoensentimento obtido produz efeitos

de um modo diferido no tempo e ndo no momento hdtuaua obtencéo.
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saude apenas se sintam portadores de direitos emetmo modo, que O0s
profissionais de saude nao sintam qualquer obrigal# prestar contas da sua
actividade public accountability, levando, por vezes, ao limite o principio da
independéncia profissiorial

Existem, no entanto, algumas variantes do consentonque podem ser invocadas
em contextos distintos:

1. CONSENTIMENTO EXPRESSO quando o consentimento informado é
prestado activamente (n&o tacitamente), na forrak wo quadro de
uma alianga terapéutica entre o profissional delesalo paciente.
N&o diz respeito apenas a medicina mas também &insedentaria,

a enfermagem, a psicologia e as tecnologias daes&adie-se referir

a uma intervencdo em concreto (cirurgia, por exejnpli a todo o
processo terapéutico (no ambito da medicina gefaindiar, a titulo

de exemplo). Em todo o caso, o consentimento értiente revogavel

a qualquer momento. Com a implementacdo da doutdoa
consentimento  informado na forma expressa reduz-se
significativamente a importancia da “conspiracdosdéncio”, uma
pratica tradicional no exercicio da medicina. Quarmbssivel o
consentimento deve ser actual, ou seja deve setiageepara um acto
que ira ocorrer brevemente.

2. CONSENTIMENTO IMPLICITO: quando a intervencdo esta implicita no
relacionamento entre o profissional de saude eemtdo partilhando
ambos um objectivo comum. Para o consentimentc@esiderado
implicito, o risco (de morte ou de violacdo da gmigade fisica ou
psicolégica) deve ser desprezivel. De facto, algacte®s clinicos
dispensam o0 consentimento expresso, pois 0 doahtntende que
estes podem vir a ocorrer. Alguns passos no deaasavaliacdo
clinica (elaboracéo da historia clinica ou a auacéb pulmonar, por
exemplo) enquadram-se neste conceito de consemdinmeplicito.

3. CONSENTIMENTO PRESUMIDC: presume-se 0 consentimento quando
ndo estdo reunidas as condicbes minimas para agébtede
consentimento expresso e nao existem dados olgsaigeguros que
permitam inferir que o doente se oporia a uma debtada
intervencad’. Por exemplo, em situacbes de emergéncia médica
(hospitalar ou pré-hospitalar) ou no decurso de umervencao
cirurgica com inconsciéncia do doente. Esta é tamb@nsiderada a
doutrina subjacente a legitimidade da colheita dgéds para

® Sobre o principio d@ublic accountabilityNunes R, Rego G, Branddo C: Healthcare
Regulation as a Tool for Public Accountability. Me&de, Healthcare and Philosophy 12;
2009: 257-264.
19 Andrade MC: Consentimento em Direito Penal — O <@atimento Presumido, Revista
Portuguesa de Ciéncia Criminal, 14, n.° 1-2; 2034.
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transplantacagpost mortem dado que existe a possibilidade de
qualquer pessoa se inscrever no Registo Nacion®ade Dadores
(RENNDA) e assim manifestar a sua oposicao a edteita.

4. CONSENTIMENTOESCRITG num ambiente de litigio judicial crescente,
e de aumento sustentado de processos de respmedbicivil e
criminal por danos, procura-se por vezes obteréenih material de
gue o consentimento expresso foi efectivamentdgaesNo entanto,
nao deve ser perspectivado como um substituto dsecdimento
expresso na forma oral, mas sim como uma forma leongmtar de
consentimento que pretende materializar a prova aise
consentimento. Nalguns casos, a legislacdo em \pgewé a sua
obrigatoriedade (ensaios clinicos de medicameptwsexemplo). No
entanto, em regra, ndo existe liberdade de formareatacdo de
consentimentd.

5. CONSENTIMENTO TESTEMUNHADO: trata-se de um acréscimo de rigor
na materializacdo da evidéncia de que o0 conseniméai
efectivamente prestado. Este tipo de consentiméntosual em
ambiente hospitalar, sobretudo quando o doentepmfissional de
saude nao tém uma relacdo proxima e duradourasténienha pode
ser um familiar, um amigo, ou outro profissionaldéde.

6. CONSENTIMENTO FAMILIAR : nalguns casos — por exemplo, recém-
nascidos, criangas, doentes mentais ou doentestachoevegetativo
persistente —, o doente € incapaz de prestar dimseito expresso.
Nestas circunstancias, e nos limites do melhoreste do paciente,
reconhece-se geralmente o direito da familia (e legitimo
representante em geral) a tomar decisfes médieasegapm benéficas
para o paciente. Porém, quando existe conflitoeeatvontade dos
pais e o melhor interesse da crianca, pode mesmftgomar-se um
“Direito a um Futuro Aberto”. Ou seja, o direito amercicio futuro
da autonomia, que se inscreve numa categoria deralireitos da
crianga (ou de outra pessoa com competéncia didahujue devem
ser protegidos no presente para poderem ser easroidis tarde na

1 David Wendler e Jonathan Rackoff apresentam algugsmentos contra o imperativo
legal da assinatura do documento de consentimestdlarecido: a) a assinatura pode
levantar a suspeita de que a autorizacdo ndo adeirdmente voluntaria, transformando-se
a relagcédo clinica numa relagdo meramente contratjah pessoa pode ter perdido as
capacidades fisicas necessarias para assinar, €gup exemplo o caso de doentes com
esclerose multipla avancada; c) nalgumas minotidsrais a palavra de honra é suficiente,
pelo que exigir uma assinatura pde em causa aiokelg da pessoa; e d) algumas pessoas
ou ndo sabem escrever ou nado utilizam a linguatascecorrendo a formas visuais de
comunicacao (Lingua Gestual, por exemplo). Ver esadsta problematica Wendler D,
Rackoff J: Informed Consent and Respecting AutonoWiihat’s a Signature Got to Do

with It. IRB — Ethics & Research 23 n. © 3; 20094.1
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sua vida (conceito proposto por Joel Feinberg, 80,1no sentido de
rights-in-trus)*%,

7. CONSENTIMENTO GENERICQO a titulo de excepc¢do, pode ser invocada
esta modalidade de consentimento, quando a qudatidde
informacdo a prestar ao doente ou a sua familiee éal modo
avassaladora que ndo é exequivel um genuino canseid
informado. Este consentimento tem sido utilizado comtexto da
execucdo de testes genéticos para indmeras doemgas
susceptibilidadesnfultiplex genetic testinge ndo apenas para uma
doenca em particular. Nesta perspectiva, caberidiaco informar
genericamente o doente prospectivo e a sua fasudliee quais as
implicagbes pessoais e familiares de um resultaditiyo.

Porém, se, nos termos da lei e da ética profissignalquer cidadao tem o direito a
ser esclarecido sobre a doenca, pode, igualmesriégarar-se um direito a nao ser
informado sobre a sua saude. Isto é, o exerciciautanomia pode contemplar
derrogacdes a doutrina do consentimento expressfprsessa a vontade real da
pessoa doente. O conhecimento da informacdo gamdgsoal ou da serologia para
o VIH sédo exemplos paradigmaticos de este “diraittdo saber”. Ou seja, podem
existir circunstancias em que, a luz do principtwoé da nao-maleficéncia, o
profissional de saude se deve abster de inforndoente, se este for o seu desejo
expresso. O excesso de informacdo ou a informagéo desejada podem ser
claramente prejudiciais para o doente, pelo gquguéetemente € a familia que os
profissionais de saude comunicam a informacao.-Setgue de este modo esta-se a
respeitar o direito & autodeterminacao pessoal.

Enquadra-se, ainda, no direito a autodeterminacéseito que merece a vontade
do doente, previamente manifestada. Designadamaute)a que é veiculada pelos
familiares ou mesmo a que esta expressa em Diasct\ntecipadas de Vontade,
sendo esta uma pratica corrente em muitos paigdsntais. O Testamento Vital € o
exemplo paradigmatico. Note-se que a Convencéaog&mteccdo dos Direitos do
Homem e da Dignidade do Ser Humano face as Aplesagia Biologia e da
Medicina refere expressamente, no seu artigo 98, “quvontade anteriormente
manifestada no tocante a uma intervencdo médicarpgraciente que, no momento
da intervencdo, ndo se encontre em condicfes deessgp a sua vontade, sera
tomada em conta”.

No nosso ambiente cultural respeita-se cada vez amaontade manifestada de esta
forma. Desde logo, porque existe a percepcdo depqdendo n&do existir uma
verdadeira consisténcia na vontade individual, aesspas devem ser
progressivamente responsabilizadas pelos seus a&ctakecisdes. Trata-se da

2 Feinberg J: The Child’s Right to an Open Futurenogé Child? Children’s Rights,
Parental Authority and State Power (William AikemdaHugh LaFollette, Editors),

Littlefield, Adams & Co., Totowa, NJ, 1980.
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consagracdo de uma verdadeira ética da respodsalali Porém, alguns médicos
tém ainda hoje alguma relutancia em respeitar sadenanteriormente manifestada —
nomeadamente na forma escrita — porque esta vopidie questionar o melhor

interesse do doente, bem como ser de discutivielag®. Porém, ndo restam davidas
que, em Portugal, como noutros paises ocidentstis,tpo de documento tem uma
aceitacao crescente na sociedade.

A interface entre privacidade e autonomia determit@mbém, o direito
universalmente reconhecido aos utentes de poderedeiaa informacdo meédica que
lhes diga directamente respeito. Nalguns contextem-se distinguido entre
informacdo médica e informacgdo de saude. Contudtnsa vislumbra o interesse de
esta distingdo, pois se por informacao de sau@atemde todo o tipo de informacao
pessoal — directa ou indirectamente ligada a saéegente ou futura do individuo
bem como a sua historia clinica e familiar —, emsi®@ conceito inclui a informacao
destinada a ser utilizada em prestacfes de cuidadtratamentos de saude, estando
assim para além da intervencdo meédica em sentidmes

Mais importante do que esta distin¢cdo € o dispaatbei n.° 67/98, de 26 de Outubro
— Lei de Proteccdo de Dados PessdaBe facto, esta Lei, ao definir por dados
pessoais “qualquer informacéo, de qualquer natueezemdependentemente do
respectivo suporte, incluindo som e imagem, redatey uma pessoa singular
identificada ou identificavel (titular dos dadog)arece omitir deliberadamente a
questdo da propriedade efectiva da informacdo deles® dos dados clinicos
registados. Note-se, porém, que, ainda de acondoacbei de Proteccdo de Dados
Pessoais, qualquer pessoa tem o direito de acesstes dados, ainda que por
interposta pessoa (médico escolhido pelo titulardimlos).

Porém, assistiu-se, nos ultimos anos, atraveés bliicacdo da Lei n.° 12/2005 de 26
de Janeiro — Lei sobre Informacéo Genética Pessbdbrmacéo de Saude —, a uma
mudanca de paradigma em matéria de propriedadefatanacdo de saudestando
agora consignado na legislacédo portuguesa quddariacado de saude, incluindo os
dados clinicos registados, resultados de analisemit®s exames subsidiarios,
intervencdes e diagnosticos, é propriedade da @eseado as unidades do sistema
de saude os depositarios da informacéo....”. Estxagfio encontra-se, alias, na
esteira do proclamado na Lei de Protec¢édo de DRessoais.

Mais ainda, o principio de que o acesso a informalgi saude deve ser efectuado
através de um meédico, necessita de um esclarecimens aprofundado, pois, como
€ do conhecimento geral, no processo clinico hagpiencontra-se informacéo de
saude proveniente de diferentes profissionais delesgmeédicos, enfermeiros,
técnicos superiores de saude, etc.). Pelo que @ssdw atras referida ndo resulta
clara em ambiente hospitalar. Em todo o caso, itapsalientar que o direito em

13 Lei n.° 67/98, de 26 de OutubroLei de Proteccdo de Dados Pessoais —, que transpde
para a ordem juridica portuguesa a Directiva n/@@E&E, do Parlamento Europeu e do
Conselho, de 24 de Outubro de 1995, relativa &pgéb das pessoas singulares no que diz

respeito ao tratamento dos dados pessoais e &ilietdacdo desses dados.
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causa — acesso a informacdo pessoal constanteocespo clinico — deve ser
considerado como um direito inalienavel dos utewtes servicos de saude. Aos
profissionais de saude incumbe a tarefa de dispiaaiy em tempo util, esta
informacdo de modo a que ndo haja prejuizo paregndstico e tratamento dos
doentes. E prestar o aconselhamento necesséaricupakeerdadeiro esclarecimento
da situagdo. Como veremos adiante este aspectal@miental na elaboracdo de um
Testamento Vital, porque apenas de esta formaeeximt compreensao adequada de
todas as circunstancias envolvidas.

Num contexto plural e inclusivo, a nova ética madieve ter em consideracdo a
aplicacdo da doutrina do consentimento informatoe le esclarecido, expressao
maxima do respeito pela liberdade de autodeterramagdividual. O paternalismo
médico assente em consideracdes de beneficéneagbaco a uma nova realidade
na relacdo meédico-doente, implicando no exercieioregtdicina responsabilidades
particulares, nomeadamente em situagcdes limitedalo a doenca terminal ou o
Estado Vegetativo Persistente. O Testamento Vitalexpressdo mais vincada da
vontade previamente manifestada por parte do doérdta-se de uma reinvencéo da
doutrina do consentimento esclarecido segundo hajuoansentimento ndo produz
efeitos no imediato mas antes no futuro, mais onan@roximo, isto € de um modo
prospectivo.

Este elenco de direitos é o verdadeiro espiritarda democracia plural, em que se
promove o primado da pessoa sobre a sociedadeedadei em sentido lato, e em
sentido estrito, para significar o interesse sodial avango do conhecimento
cientifico e na evolucéo tecnolégica da biomedickarioridade dos interesses do
individuo, designadamente quando esta vulneravebente, sobre os interesses
exclusivos da sociedade relembra o primado do seraho, e da sua dignidade,
como fundamento da sociedade plural e do EstadDim#to. Ajudando, de este
modo, a materializar o valor intrinseco ndo-inseatal da pessoa humaha

Il — ENQUADRAMENTO ETICO/SOCIAL DO TESTAMENTO VITAL

A notavel evolucdo da medicina verificada nas @8ndécadas — tal como o
desenvolvimento da ventilagdo assistida, da tranggptdo de érgéos, da reanimacao
cardio-pulmonar ou da didlise renal — permitiu brewivéncia de doentes com uma

14 O Relatério Belmont foi um dos primeiros instrunten éticos, de relevancia
internacional, a fazer um apelo ao principio dgeés pela autonomia individual no
ambito da experimentacdo em seres humanos. Tratde-sim importante documento que
influenciou decisivamente as normas éticas nosi@nsainicos e noutros tipos de
investigacdo. Ver National Commission for the Rebtmn of Human Subjects of
Biomedical and Behavioural Research, The BelmonpoRe Ethical Principles and
Guidelines for the Protection of Human Subjects Rd#search, Washington DC, US

Government Printing Office, 1978.
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variedade de doencas agudas ou crénicas previatessite Em doentes termin&is

o desenvolvimento da medicina, nomeadamente dag#&scde reanimacéo, colocou
desde logo a questdo de se determinar se é oulagoalo utilizar todos 0s recursos
médicos existentes ou se, pelo contrario, € legitimsuspensao ou abstencdo de
tratamento® considerados flteis, extraordinarios, ou despapoados’.

Noutra perspectiva foi a propria ética médica questionou o imperativo de manter,
ou mesmo Iiniciar, determinados tratamentos em deet@rminais, simplesmente
porque estes estdo clinicamente disponiveis, imdkEpeemente da qualidade de vida
remanescente. Assim, surgiram diversas propostasentbdo de estabelecer um
padrdo consensual de boas praticas, tendo em atesgzalores predominantes das
sociedades pluralistds Também em Portugal se verificou esta tendéneiagat
mesmo sido proposto um conjunto giédelines® de aplicacdo universal no sistema
de salude portugués no atinente a suspenséo omgiustge tratamento em doentes
terminai$®. Em Espanha, por exemplo, para ultrapassar oedif&l ético entre a
suspensaoersusa abstencdo de tratamento recorre-se a exprebs@mcion del
esfuerzo terapéutiépque abarca simultaneamente ambos os congéeitos

15 Neste estudo ndo se ir4 proceder a nenhuma defieigpecifica de “doente terminal”.
Trata-se de doentes em fim de vida, sendo queeantieicdo da fase final da vida de um
doente é sempre casuistica. Na acep¢cdo generalidadate terminal” refere-se aquele
paciente em que a doenca ndo responde a nenhurapéutca conhecida e,
consequentemente, entrou num processo que con@wersivelmente & morte. Doenga
terminal deve contudo ser distinguida de agonimiteal (doente moribundo). Porém, de
acordo com a Associagédo Portuguesa de CuidadagifRad, deve entender-se por “doente
terminal” aquele doente que tem, em média, 3 a$mde vida, sendo que esta avaliacdo
deve estar alicercada em conjuntos de critériasbfeetivacdo de progndstico.
6 Também n&o se procede neste estudo a nenhunmgllistionceptual entre “tratamento”,
“suporte de vida” ou “suporte avancado de vida'mNeesmo a clarificacdo conceptual da
alimentacdo e hidratacdo artificiais enquanto n@dod proporcionados ou
desproporcionados de tratamento.
17 Neste contexto utilizam-se como expressdes sirgmifitatamento desproporcionado”,
“tratamento extraordinario”, “tratamento futil” dtratamento herdico”.
18 Sobre o estabelecimento de um consenso sobrenastda ver Stanley J: The Appleton
Consensus: Suggested International Guidelines éordibns to Forego Medical Treatment.
Journal of Medical Ethics, 15; 1989: 129-136. V@mbém British Medical Association:
Withholding and Withdrawing Life-prolonging Medic&reatment, London, Third Edition,
2007.
19 para efeito de esta proposta utiliza-se a expreggiideline$ ndo apenas no sentido
estrito — tal como é hoje utilizado no ambito dadMma Baseada na Evidéncia —, mas
numa visdo mais abrangente, usual alids nas c#sc@ais. Ver a este propdsito Nunes R:
Evidence-Based Medicine: A New Tool for Resourcé@dtion? Medicine, Health Care
and Philosophy 6; 2003: 297-301.
0 Nunes R:Proposta sobre Suspenséo e Abstencdo de Trataerarmentes Terminais,
Revista Bioética 17 n.° 1; 2009: 29-39.
2L VVer Abizanda Campos: Limitacion del Esfuerzo Térsjro (LET). No Instauracién o
Retirada de Medidas de Sopotie Decisiones Terapéuticas al Final de la Vida, Guéec
Medicina Critica Préactica (Editor: Cabré Peric&slikaMed, Barcelona, 2003.
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As Ordens de N&o-ReanimiarDNR-Order — Do-No-Resuscitate Orgesu mais
correctament®NAR-Order — Do Not Attempt Resuscitation Ord&) a expressao
mais visivel da evolugéo recente da ética médieafddto, ndo é hoje considerado
ma pratica meédica este tipo de instrucdo, aindaauecurso natural da doenca
conduza inevitavelmente a morte da pessoa. Nopabks/ras as Ordens de N&o-
Reanimar sdo hoje o standard da boa pratica médicdo sido plenamente
incorporadas ndeges artisda profissdo médiéa

Porém, o debate social, e também no seio da claésléca, sobre a licitude da
suspensao ou abstencdo de meios desproporcionadi@aimento — que tem como
objectivo essencial evitar a obstinacdo terapéuticadistanasia — € facilmente
contaminado por outro debate, também importants,deardem diferente. Ou seja,
a pratica da eutanasia. Note-se que existe hojeclarificacdo conceptual sobre o
gue se entende por eutanasia. Expressdes ardaicesmo eutanasia passiva, que
incluiam um conjunto de praticas muito variadasedewser abandonadas, desde
logo porque s&o hoje prética corrente na medidnigtulo de exemplo, a sedac¢io

€ hoje uma pratica rotineira na doenca terminalanjue por vezes possa antecipar
0 momento da morte do doente.

Conceptualmente distinto é o conceito de eutarasieiva e voluntarfd — onde a
questdo central € determinar se o doente pode @uinéctamente dispor da sua
vida. Recorrendo, nomeadamente a um médico ou pudftssional de saude que
executa o acto solicitafb Conceito com alguma conexdo conceptual, mas
materialmente distinto, é a assisténcia ao sufdjdissisténcia prestada também por
um profissional de saldde. Trata-se de duas vasiadte morte medicamente
assistida, que apresentam semelhancas e disting8gslanos ético e juridico. Na

2 Alguns autores, porém, preferem utilizar a exgrese “Instrucéo de Nao-Reanimar” ou
mesmo “Decisdo de Nao Tentar Reanimar”.

23 por exemplo, em determinados casos de neoplasistdtica em fase terminal, de sepsis
generalizada ou mesmo algumas pneumonias nas guaanimacao cardio-pulmonar é
considerada desproporcionada no sentido previamexp®sto. Existem ainda outras
situacdes clinicas onde € eticamente adequado izorsle a ndo reanimagdo cardio-
pulmonar, desde que esta instru¢do seja emitidenp de um médico, de preferéncia por
consenso entre toda a equipa de saude.

%4 De acordo com Chiu et al, por sedacéo deve entsede uso de farmacos para aliviar
sintomas refractarios causadores de sofrimenttendtcel que ndo foram passiveis de alivio
por outros meios num periodo de tempo aceitavel.Gkeu T, Hu W, Lue B, Cheng S,
Chen C: Sedation for Refractory Symptoms of Terin@ancer Patients in Taiwan. Journal
of Pain Symptom Management 21; 2001: 467-472.

5 Battin M: Euthanasia and Physician Assisted Seicid The Oxford Handbook of
Practical Ethics (Editor: Hugh LaFollette), Oxfddaiversity Press, Oxford, 2003.

%6 van der Heide A, et al: End-of-life Practices iheTNetherlands under the Euthanasia
Act. The New England Journal of Medicine, 356; 200957-1965.

27 Quill T: Physician Assisted Death in VulnerablepBlations. British Medical Journal
335; 2007: 625-626, e Ganzini L, Beer T, Brouns Mbri M, Hsieh Y: Interest in
Physician-Assisted Suicide among Oregon Canceeiati The Journal of Clinical Ethics

17 n.1; 2006: 27-38.
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morte medicamente assistida — seja na forma de&sigapropriamente dita, seja na
forma de assisténcia ao suicidio — o que esta eiIsaca uma ponderacdo sobre o
proprio valor da vida humaffa Esta problematica vé-se agravada pelo facto de
existir uma profunda alteracéo sociolégica do femdonda morte, sendo que grande
parte das pessoas ja ndo morre em casa com aafanédimigos mas sim em
hospitais de agudos e, mais recentemente, emdaessidéncias de terceira idatle

De toda a evidéncia, eutanasia e suspensdo ou ngdistede meios
desproporcionados de tratamento sdo conceitosedits, pelo que devem ser
tratados de forma diferenciada pelo ordenamentdiqur portugués. Recorde-se que
apesar de se assistir a alguma evolucdo nessaianaégtica medica coloca
tradicionalmente sérias reticéncias a pratica danésia e a outras formas de morte
medicamente assistifaQuer se trate de doentes terminais ou de doerde&os
ndo terminais — nomeadamente no Estado Vegetativsiskent® — a oposicéo a
pratica da eutanasia tem sido uma constante nisgfiof médicE, talvez com a
excepcdo da Holanda e do estado norte-americar@réigdd®. E os codigos de
ética mais representativos da classe medica reffeesta tendéncia de rejeicao de
uma pratica condenada desde os tempos hipocriticos

Ja o Testamento Vital — que surgiu quatro décatas eom o objectivo de permitir a
uma pessoa, devidamente esclarecida, recusar dseontipo de tratamentos que
no seu quadro de valores sdo claramente inaceitaveié conceptualmente
considerado como distinto da eutanasia. De fadegeadacéo evidente da qualidade
de vida de alguns doentes terminais reforca a lpbdade do exercicio da sua

8 Harris J: The Value of Life. An Introduction to Mieal Ethics. Routledge, London, 1991.
29 Sobre o problema da morte em lares e residéneiagrdeira idade, que nos Estados
Unidos da América é responsavel por mais de 20%tdb de mortes anuais, ver Johnson
S: Making Room for Dying: End of Life Care in Nurgi Homes. The Hastings Center
Report 35, n.6 (special report); 2005: 37-41.

%0 pellegrino E: Doctors Must Not Kill. The Journdl@inical Ethics 3 n.2; 1992: 95-102.
3l\/er sobre a tematica do Estado Vegetativo Perséseedo Estado Vegetativo Permanente
Fox E, Daskal F, Stocking C: Ethics Consultant'cd&emendations for Life-Prolonging
Treatment of Patients in Persistent VegetativeeStatFollow-Up Study. The Journal of
Clinical Ethics 18 n.1; 2007: 64-71.

%2 Keown J: Euthanasia, Ethics and Public Policy. Amgument against Legalisation.
Cambridge University Press, Cambridge, 2002.

3 Para além destes dois casos também a provincteafiaisa Northern Territory legalizou,
ainda que temporariamente, a pratica da eutanékiataria e do suicidio assistido atraves
da leiRights of the Terminally Ill AgtL995).Ver Stoffell B: Voluntary Euthanasia, Suicide
and Physician-Assisted Suicida.A Companion to Bioethics (Editors: Helga Kuhse ePet
Singer), Blackwell Publishers, Ltd, Oxford, 19983attin M, van der Heide A, Ganzini L,
van der Hal G, Onwuteaka-Philipsen B: Legal Phgsi@assisted Dying in Oregon and the
Netherlands: Evidence Concerning the Impact oreRtiin “Vulnerable” Groups. Journal
of Medical Ethics 33; 2007: 591-597.

%Bergel JL: Droit et Déontologies Professionnell€sllection Ethique et Déontologie,
Librairie de L'Université D’Aix-en-Provence, Aix-eRrovence, 1997, e General Medical

Council: Guidance to Doctors, GMC, London, 1995.
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liberdade de autodeterminacdo, possibilidade quso@edade vem concedendo
progressivamente aos cidaddos. Existindo, de acooto Henry Perkins, duas
qualidades essenciais do Testamento ¥ital

1.Contribuicdo para @mpowermentos doentes, reforcando o exercicio do seu
legitimo direito a autodeterminacdo em matériaudéacios de saude, nomeadamente
Nno que respeita a recusa de tratamentos despropadcis; e

2. Facilitacdo daadvance care planningou seja do planeamento do momento da
morte, dado que esta, por diversas ordens de razdexjuentemente ignorada pela
maioria das pessoas e por muitos profissionaisudees

A utilizagdo do Testamento Vital como elementowtatal da decisdo médica — e
ndo apenas com valor indiciario — implica que asgurquisitos basicos do
consentimento sejam adequados a esta nova modalkitladecisaoQUADRO II).
Porém, os requisitos fundamentais do consentimeatwstantes alids QUADRO |,
devem verificar-se quando se opta pelo consenton@nbspectivo através da
elaboracao de uma Directiva Antecipada de Vontademma de Testamento Vital.

Como ja se referiu sugere-se geralmente que, pangbdo, o consentimento deve
ser actual. Ora a criac@m-line de um Registo Nacional de Directivas Antecipadas
de Vontade permitiria que s6 documentos recentas, @wm periodo de validade
predefinido, fossem considerados validos. Mais airadexisténcia de este registo
permite também que o consentimento seja livremmawiegado até a pratica do acto
concreto, na medida em que, enquanto existir c@npet, o doente pode revogar a
orientacao expressa no Testamento Vital. Findopsizo de validade, e no caso de
o doente ficar incapaz de decidir, 0 Testamental Viitanteria o seu valor dado que
representa a vontade previamente manifestada duejo#esde que n&do existam
dados que permitam supor que o doente alteratia decisao.

Por outro lado, e apesar de existir um consensergizado de que a crianga, e
sobretudo o adolescente, deve ser envolvido nepsocde decisdo de acordo com o
seu grau de maturidade, tal como se pode aliagiapm n.° 2 do Artigo 6.° da
Convencéo sobre Direitos Humanos e Biomedicinadf#ido do menor é tomada
em consideragcdo como um factor cada vez mais dekmnte, em funcéo da sua
idade e do seu grau de maturidade”) o Testamenab déve, pelo menos nesta fase,
ser reservado a pessoas com clara capacidadeodatighinda que o Cddigo Penal
afirme expressamente no n.° 3 do Artigo 38.° quenfisentimento so6 é eficaz se for
prestado por quem tiver mais de 16 anos e posgiliscernimento necessario para
avaliar o seu sentido e alcance no momento em quesia” parece-nos que em
matéria de aplicacdo do Testamento Vital deve p@@r o principio da
precaucao, pelo que defendemos que esta posdilaildive ser reservada a maiores
de idade nao inibidos por anomalia psiquica.

% Perkins H: Controlling Death: The False PromiseAdivance Directives. Annals of

Internal Medicine 147 n.°1; 2007: 51-57.
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QUuADRO I

PRINCIPIOS PARA A LEGALIZACAO DO TESTAMENTO VITAL

1- Limitacdo a pessoas capazes, competentes, maierdade e ndo inibidas por
anomalia psiquica;

2- Informagéo e esclarecimento adequados, pomiéidio de um médico com
formacdao técnica apropriada;

3- Efeito compulsivo na decisdo médica e ndo memgariadiciario;

4-Existéncia de um formulario-tipo com o0 objectivde padronizar
procedimentos;

5-Possibilidade de revogacao a qualquer momergmegsialquer formalidade;
6-Renovacao periédica da manifestacdo de vorftade

7-Certificacdo perante um notario para garantir werdicidade e evitar
influéncias indevidas na esfera da deciséo pessoal;

8-Criacao no ambito do sistema de saude de um teddacional de Directivas
Antecipadas de Vontade (RENDAYV), para agilizar esso ao Testamento Vital
por parte dos profissionais de saude.

De facto, e como alias sustentamos com HelenarBedei Melo no Parecer N.°
P/0O5/APB/06 sobre Directivas Antecipadas de Vontdde capacidade para
consentir é reconhecida, em Direito Penal, a pdor 16 anos, enquanto no Direito
Civil, o momento da aquisi¢cdo da capacidade juridiegocial se situa nos 18 anos,
ou excepcionalmente nos 16, sempre que 0 menomsaacge pelo casamento.
Atenta a gravidade das eventuais consequénciasatdaracdo de uma Directiva
Antecipada de Vontade parece-nos que a capacidadeapmesma se deve situar
nunca antes dos dezoito anos. Embora o menor, secsatrar consciente e tiver
capacidade de discernimento suficiente para entep#lo em que esta a consentir,
possa recusar uma transfusdo de sangue a partirédasos, parece-nos que se se

% Este prazo poder-se-ia situar, como sucede eng&ram trés anos. Cf. o art. L 1111-11
do Code de la Santé Publique, na redaccao queildada pelo art. 7.° da Loi n.° 2005-370
du 22 avril 2005 Relative aux Droits des Malades k& Fin de Vie.
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encontrar inconsciente deve operar o principidubio pro vita até atingir os 18
anos. A exigéncia da maioridade para a elaboragaom Directiva Antecipada de
Vontade consta, por exemplo, do art. 4.2.ep 3/2005, de 23 de mayo, por la que se
regula el ejercicio del derecho a formular instrismmes previas en el ambito
sanitario y se crea el registro correspondientaloptada pela Comunidade de
Madrid; do art. 5.° daey 3/2005, de 7 de marzo, de modificacién de 1a3/2001,
de 28 de mayo, reguladora del consentimiento infolany de la historia clinica de
los pacientesadoptada pela Comunidade Auténoma da Galizartd@@&° dalLey
8/2003, de 8 de Abril, sobre derechos y deberdagipersonas en relacion com la
salud,adoptada pelas Cortes de Castela e Ledo, e dd%ataley 6/2005, de 7 de
julio, sobre la Declaracion de Voluntades Anticipaden matéria de la propria
salud,adoptada pelas Cortes de Castilla-La Mancha. Egjérecia € também feita
no Oregon Death with Dignity Act

Apesar de o Testamento Vital ser o corolario natdeauma trajectoria de reforgo
do direito a autodeterminacdo da pessoa, convéenirréhmbém alguns dos seus
limites e insuficiéncia¥. Desde logo a dificuldade em traduzir a compledédde
muitas situacdes clinicas em palavras, que postegite serdo plasmadas num
documento com valor juridid®d Dai que apesar de surgirem inimeras tentativas de
discriminar os actos médicos passiveis de consentom ou dissentimento
prospectivo — atraveés da elaboracdo de directivédiaas circunstanciadas — a
generalidade das legislacdes aprovadas neste aoapitd por formularios simples,
com expressdes genéricas, em que mais do que er@actos actos medicos
especificos se da uma indicagéo clara dos valti@sea respeitar. Nomeadamente
no que respeita a suspensdo ou abstencdo de megpsopbrcionados de
tratamentd’.

Em sintese, neste artigo tentou-se comprovar assidegle de legislar sobre as
Directivas Antecipadas de Vontade. Em muitos pats®dentais as Directivas
Antecipadas de Vontade podem revestir a forma dstafeento Vital ou de
nomeacdo de um procurador de cuidados de sauddgudafdo procurador
enguadra-se numa trajectoria de reforco da aut@naiai pessoa sendo outro
instrumento de defesa dos direitos inalienaveisddestes. Quando for legalizada a
figura juridica do procurador de cuidados de saédse este tiver sido homeado
pelo paciente atempadamente, aplica-se ao proacueadoutrina do “julgamento
substitutivo”. Ou seja, espera-se que a decis@terjada com base no quadro de
valores da pessoa doente, e s6 quando este refdraxioldgico é desconhecido é
gue se aplica o critério genérico do melhor inszeto paciente.

Mais ainda, e dadas as limitacbes das Directivatedypadas de Vontade em
interpretar cabalmente a vontade do doente, egispaco para uma intervencao

37 Serrdo D: A Vida em Testamento. Semana Médica Z539: 9.
% Nunes R: Dimensé&o Etica da Abordagem do Doentaifiaf. Cadernos de Bio-ética, n. ©
5;1994: 13-48.
39 Robertson J: Second Thoughts on Living Wills, irdital Law and Ethics (coord.:
Scheila McLean), Ashgate Publishing Company, Bgttin, 2001.
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médica que respeite a autonomia pessoal. Porénda ajue existam limites
ético/sociais a pratica da medicina paternalistaedicina ird sempre desempenhar
um importante papel, nomeadamente quando a autanpessoal ndo puder ser
cabalmente exercida. A este proposito Ronald Millezfere que muitos estados
aprovaram ja disposi¢cdes normativas referentesces@is clinicas com profundas
implicagBes éticas. A generalizacdo das OrdensadeRéanimar € um bom exemplo
de uma ferramenta adicional para uma pratica mémicaentanea com os valores
mais representativos das sociedades contemporaneas.

IV — CONSIDERACOES FINAIS

O Testamento Vital estd legalizado ha varias décaa muitos estados norte-
americano¥ e, mais recentemente, muitos paises europeus agnovtambém
legislacdo especifica na matéfiaComo ja se referiu o Testamento Vital é um
instrumento ético/juridico que permite reforcaruéoaomia da pessoa, podendo ser
complementado com a nomeac¢éo de um procuradoridiedos de sadide ou mesmo
com um conjunto de instru¢cdes médicas tomadasgmerite com 0 consentimento
do doente.

Em Portugal o debate sobre a legalizacdo do Testanvdtal iniciou-se em 2006
com a proposta de um diploma legal sobre Directaigcipadas de Vontade por
parte da Associacdo Portuguesa de Bioética, p@pesta que foi enviada a
Comissdo de Saude da Assembleia da Republica gaexiagdo tendo sido
apresentada em audiéncia parlamentar a 5 de M&20@® Posteriormente, em 21
de Maio de 2009, o Partido Socialista apresentoupumjecto de diploma sobre
consentimento informado — que incluia a legalizad@® Directivas Antecipadas de
Vontade — mas que foi entretanto retirado. Em granddida porque se aludiu que
este debate, distando de ser consensual, deverimas alargado no tempo e
envolver as diferentes forgas vivas da sociedade.

A singularidade das Directivas Antecipadas de Mimianplica, em nossa opiniao, a
existéncia de um diploma legal especifico paraleegentar a sua aplicacdo. Esta é
também a opinido do Conselho Nacional de Etica ast@iéncias da Vidaque no

0 Miller R: Physician Orders to Supplement Advanc@eflives: Rescuing Patient

Autonomy. The Journal of Clinical Ethics 20 n. 2809: 212-219.

“L A cCaliférnia foi o primeiro estado a legalizar @stamento Vital (1976) através do

California Natural Death Acke a legalizar a figura do procurador de cuidadosalide

através ddCalifornia Durable Power of Attorney for Health Gabecisions Acf1984).

42 Santareno T: From Bioethics to Human Rights: Adpean Study on Advance Health

Care Directives. European Master's Program in HurRaghts and Democratisation,

University of Deusto — Bilbao, July 2009.

43 Apesar do Conselho Nacional de Etica para as @i€éma Vida apresentar ao longo dos

ultimos anos posicdes claramente contraditoria®pggito do Testamento Vital. Ver sobre

estas contradicoes Pereira A: Advance DirectivesidiBg or Merely Indicative?
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seu parecer 57/CNECV/09 sobre o Projecto de Lef88X — Direitos dos Doentes

a Informacéo e ao Consentimento Informado refepgemsamente que “N&o sendo
possivel, em tempo tdo limitado, propor os variasigds que teriam de ser

acrescentados ao texto para que ficasse rigorasmerente tudo o que deve ser
estabelecido no articulado, a proposta mais predertonstrutiva € a de retirar a
Seccéo IV (que trata do Testamento Vital) destgepto e elaborar, no futuro, uma
boa lei tratando exclusivamente das decisbes @aid@s, cuja importancia e

necessidade ndo € de mais encarecer e salientar.”

Parece entédo existir uma expectativa importantneedade portuguesa de que esta
matéria seja debatida com a profundidade necessang se venha a criar uma lei
compaginada com os valores mais representativasosgsa sociedade. Mas, deve
igualmente salientar-se que os direitos dos doenteseadamente na fase terminal
da vida, ndo se limitam a legalizacdo do Testam¥fiti. Medidas tal como a
generalizacdo dos cuidados paliatf’ps combate contra a dor crénica (hoje
passivel de tratamento na maioria dos casos), datema soliddo e a exclusao
social e familiar, o apoio espiritual, e a humagiiza dos servigcos de saude sao
factores igualmente relevantes para uma adequaelstapdo de cuidados aos
doentes terminais ou a outros doentes com doengaE&s incapacitantes, que por
alguma razao néo estdo em condicfes de se exprimir.

Ainda assim, a legalizacdo do Testamento Vital @&@penas mais um passo no
sentido da afirmacéo do direito inalienavel a aetexdninacdo das pessoas. E uma

vitéria das sociedades democraticas e plurais gfendem o ideal de que a
cidadania se exerce com um profundo sentido édaesponsabilidade.

18 de Setembro de 2010

Aprovado pélssociacao Portuguesa de Bioética

Incoherence of the Portuguese National Council tfics for the Life Sciences and
Insufficiencies of Newly Proposed Regulation. Ewap Journal of Health Law 16 n. °© 2;
2009: 165-171.
4 Foley K: The Past and the Future of PalliativeeCdihe Hastings Center Report 35, n.6
(special report); 2005: 42-46.

18

ASSOCIACAO PORTUGUESA DE BIOETICA www.apbioetica.org
SEDE: Alameda Prof. Hernani Montei#200-319 PORTO




