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MENSAGENS DE APRESENTACAO

Este livro do professor Rui Nunes, escrito de forma erudita e
rebuscada, sem prejuizo da clareza e na melhor qualidade do es-
tilo, é de extrema relevancia ao conhecimento e preservacao dos
aspectos relacionados aos direitos da personalidade.

Os direitos da personalidade sao direitos jusnaturais, que se
impdem a todas as pessoas, aos juristas, aos legisladores e, até
mesmo, ao legislador constitucional. Sao bases ontolégicas da
dignidade humana e exigéncias da ideia de Direito.

Portanto, trata-se de uma leitura que, além de acervo cultural,
propicia satisfacdo e enriquecimento das a¢des humanisticas.

Carlos Vital Tavares Corréa Lima
Presidente do Conselho Federal de Medicina (CFM)
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MENSAGENS DE APRESENTACAO

Atual presidente da Associacao de Bioética Portuguesa, o profes-
sor Rui Nunes assumiu, recentemente, a Coordenacdao Mundial do
Departamento de Investigacao da Catedra de Bioética da Unesco.

Trata-se de um reconhecimento internacional do mais alto nivel,
que coroa sua trajetoria e, por extensao, agrega valor ao Programa
Doutoral em Bioética, mantido pela parceria existente entre o
Conselho Federal de Medicina (CFM) e a Universidade do Porto.

Assim, a publicacdo deste livro no Brasil configura mais uma acdo
dentro desse importante projeto, responsavel pela criagao de um
espaco para a qualificacdo de especialistas e de formuladores de
politicas publicas.

Nesta obra, certamente, os leitores encontrardo um trabalho de
alta densidade, que contribui para o avanco do conhecimento e da
ciéncia em beneficio da humanidade e na aplicacdo da ética a vida.

José Hiran da Silva Gallo
Diretor do CFM e coordenador do
Programa Doutoral em Bioética
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INTRODUCAO

Esta obra aborda a tematica das diretivas antecipadas de vontade
em duas vertentes essenciais: o testamento vital e o procurador de
cuidados de satide. Trata-se de uma reflexdo de cerca de duas dé-
cadas sobre essa tematica, que esteve na base da Lei portuguesa
n° 25/2012 de 16 de julho — que “regula as diretivas antecipadas
de vontade, especialmente sob a forma de testamento vital, a
nomeacao de procurador de cuidados de saude e cria o Registo
Nacional do Testamento Vital (Rentev)” (PORTUGAL, 2012). Mas,
passados quatro anos da existéncia formal do testamento vital em
Portugal, ainda ha muito o que ser feito.

Em primeiro lugar, em nenhum pais é suficiente a existéncia de um
diploma legal para que as diretivas antecipadas de vontade sejam
uma realidade concreta na vida das pessoas. E fundamental que
os médicos percebam a sua importancia na sua pratica cotidiana
e que considerem o testamento vital uma importante ferramenta
de auxilio a decisdao médica. Dai que se exija um enorme esforco as
entidades médicas — o Conselho Federal de Medicina no Brasil, a
Ordem dos Médicos em Portugal, e as outras ordens profissionais
nos restantes paises de lingua portuguesa — de modo a aumentar
substancialmente a literacia em saude nesse dominio, quer nos
médicos quer na populacao em geral.

Seria importante que a visao de uma sociedade plural e secular,
em que a liberdade ética é especialmente protegida nas suas mul-
tiplas dimensdes, seja cabalmente partilhada ndo sé no espaco
intelectual de Camoes e de Fernando Pessoa, mas também de
Machado de Assis e Jorge Amado, ou mesmo de José Eduardo de
Agualusa, ajudando, assim, a construir uma verdadeira “bioética
luséfona”. Bioética como visdo de mundo, como modelo de socie-
dade e como espaco de respeito e tolerancia.

E o testamento vital nada mais é do que a afirmacao dessa pe-
culiar forma de ver o mundo e as relacdes intersubjetivas entre
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médicos e doentes. Por isso, agradeco, naturalmente, ao Conselho
Federal de Medicina pela edicao desta obra sobre as diretivas an-
tecipadas de vontade. Recorde-se que este conselho aprovou, em
21 de fevereiro de 2013, uma Resolucdo sobre o testamento vital
que é hoje a base de inspiracao de médicos, juristas e do publico
brasileiro em geral.

Em suma, legalizar o testamento vital € uma verdadeira conquista
civilizacional. E esta obra, editada em Portugal e agora no Brasil,
pretende contribuir para essa evolucao no espaco da lusofonia, e,
sobretudo, para a afirmacdo dos direitos inalienaveis e irredutiveis
da pessoa humana.

Introdugdo



VALORES E SOCIEDADE PLURAL

A liberdade ética da pessoa

Estamos, atualmente, construindo uma sociedade plural que
mergulha suas raizes em uma visao humanista das relagdes in-
terpessoais. Essa sociedade encontra na diversidade de opiniao
e na pluralidade ideolégica, cultural e religiosa o seu eixo verte-
bral e o fundamento das instituices que Ihe servem de suporte.
O marco axiologico fundamental, o ponto de referéncia, é, entao,
a inexisténcia de uma visao unica do bem comum e, mesmo, do
bem individual.

A existéncia de instituicdes com legitimidade democratica, como
refere, alids, John Rawls (1971, 2001), é, simultaneamente, o ga-
rante e o suporte desse modelo de convivéncia social. Trata-se,
entdo, de procurar uma sociedade bem estruturada e bem orde-
nada no quadro de instituicdes justas. Justas, no sentido proces-
sual do termo, ou seja, com legitimidade outorgada por aqueles
que delas vao usufruir. O processo democratico (seja em uma base
de representacao ou de deliberacao) — desde que balizado porum
quadro de direitos fundamentais que garantam os interesses das
minorias - é, no plano executivo e legislativo, aquele que melhor
se enquadra em uma sociedade plural. Essa é a nova ética social, a
qual tem como marco axiolégico fundamental a igual dignidade
de todos os seres humanos (NUNES, 2010).

a) Emergéncia de uma nova ética social

A cultura humana pés-moderna caracteriza-se por determinados
contornos que a distinguem de outros modelos culturais, predo-
minantes até ao século passado. Tais caracteristicas marcam, deci-
sivamente, o inicio do novo milénio. Importa salientar, enquanto
fendmeno transversal a globalizacdo, a evolucédo cientifico-tec-
noldgica e o acesso ao conhecimento verificado ao longo das
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ultimas décadas. De fato, como afirmam Marshall McLuhan e
Bruce Powers (1989), nesta “aldeia global” existe algum “determi-
nismo tecnolégico’, dado que a acessibilidade generalizada a ins-
trumentos comunicacionais (tais como a televisao, a internet, o
correio eletronico e as redes sociais) mudou substancialmente o
espaco geografico do nosso planeta, reduzindo-o a dimensao de
uma pequena aldeia. De acordo com Rui e Cristina Nunes (2001),

ao desejar criar uma comunidade universal da huma-
nidade baseada na razdo, a sua axiologia privilegiou
0 processo de comunicagdo, a sua dindmica moral re-
vestiu a forma de defesa da civilizagéo dos perigos do
irracional, e a sua ontologia, o foco da sua visdo do
mundo, era a recuperagéo do processo poético, tanto
0 método histdrico da reconstrugéo dos meios de co-
municagé@o de massas e o “milagre” através do qual a
sociedade tecnoldgica foi novamente iluminada.

Transpde-se, assim, a ideia seminal de Einstein, de que tanto o
tempo quanto o espaco estdo eivados de relatividade moldada
pela consciéncia pessoal e pelo comportamento humano. Essa
relatividade vé-se acentuada na era eletrénica que contribui de-
cisivamente para a globalizacdo cultural e, desse modo, para uma
maior igualdade entre os cidadéos. O livre acesso a informacao,
em qualquer ponto do planeta, é, provavelmente, o melhor contri-
buto que a sociedade do conhecimento e da informacdo pode dar
para uma verdadeira igualdade de oportunidades transculturais.
E, portanto, para a construcao de uma sociedade plural.

Mais ainda, a evolucao cientifica mudou a relacdo do homem
com a sociedade de um modo absolutamente radical (PORTO-
CARRERO, 2003). De uma perspectiva reflexiva e contemplativa, a
ciéncia e a tecnologia dela decorrente permitem ao homem uma
intervencao direta no seu destino, devendo a sociedade garantir
que o ser humano é um fim em si mesmo, na sequéncia de um
valor que lhe é intrinseco e, portanto, autorrealizador. A tecno-
ciéncia deve, entao, construir a autonomia da pessoa e nao a sua
instrumentalizagcao. Ou seja, € em um contexto de explosao do
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conhecimento que o modelo de desenvolvimento cultural - e,
portanto, social, econémico e politico, da sociedade plural — deba-
te com o consumo ilimitado dos beneficios decorrentes dele. Essa
cultura, baseada no conhecimento, esta intimamente relacionada
a satisfacdo das necessidades basicas dos cidaddos, o que implica
gue o conhecimento cientifico seja continuamente revisitado sob
o olhar atento da sociedade que, de uma ingenuidade passiva no
passado, assume no presente uma postura proativa, ndo apenas
de critica e escrutinio, mas de parceria construtiva sobre o modelo
de sociedade que deseja para as geracbes futuras. E, por maioria
de razdo, o conhecimento cientifico, principalmente no dominio
das ciéncias biomédicas, abre novos horizontes, tais como o mito
do controle do envelhecimento ou da imortalidade do ser huma-
no (FUKUYAMA, 2002).

Na auséncia de barreiras fronteiricas no sentido tradicional, esse
mercado das ideias é o responsdavel pela harmonizacao cultural
a que hoje se assiste (bem como da homogeneidade linguistica)
e que, a escala global, aproxima os povos e derruba valores an-
cestralmente defendidos. Esse enquadramento cultural tende a
se complexificar quando distintas geracdes tendem a conviver, ao
longo de décadas, devido a transicao demografica verificada nas
sociedades ocidentais. A transicdo demografica se deve, no essen-
cial, a queda acentuada da taxa de natalidade (devida a fatores
sociais e econdmicos) e ao aumento da esperanca de vida média
da populacao nas sociedades desenvolvidas, fruto da tecnologia
biomédica e da melhoria substancial da qualidade de vida dos
cidaddos. Antevé-se que essa inversao da piramide demogréfica
tenha um profundo impacto ndo apenas nos sistemas de prote-
cao social de todos os paises desenvolvidos mas, sobretudo, no
modelo de sociedade que coletivamente desejamos.

Ou seja, a influéncia quer da biomedicina quer da melhoria das
condicdes de vida da sociedade originou o fato inédito de que
a esperanca de vida média dos cidadaos estd a atingir tal magni-
tude que, em um futuro préximo, as pessoas com mais de seten-
ta anos de idade serdo numericamente superiores aos jovens e
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adolescentes (PROGRAMA DAS NACOES UNIDAS PARA O DESEN-
VOLVIMENTO, 2010; EUROPEAN COMMISSION, 2014). Note-se
que a transicao demografica implica que pessoas com tradicoes
historicas substancialmente diferentes aprendam a conviver a
luz de critérios de tolerancia e de solidariedade intergeracional.
Para evitar um choque intra e intercivilizacional determinado pelo
convivio decorrente da globalizacao cultural, importa definir um
minimo ético universal que garanta, na auséncia da imposicao
coerciva de qualquer ortodoxia de pensamento, a convivéncia
pacifica entre os cidaddos. Nao se trata de uma forma mitigada
de relativismo ético, mas tao somente de aceitar a diversidade de
pensamento como paradigma da nova ética social. Em uma so-
ciedade pacifica, plural nas ideias e democratica no processo de
deciséo, o consenso é fundamental para a protecao dos direitos
das minorias.

Tristram Engelhardt Jr. (2004), um autor de inspiracao libertaria,
aceita como valida a tese de que o pluralismo pds-moderno, que
caracteriza o discurso da atualidade, deve ter em consideracéo a
divergéncia de opinido e a circunstancia de que qualquer orde-
nacao dos bens primdrios parte de determinados pressupostos
ético-filosoficos, ou de uma nocao previamente definida do bem
comum. Pelo que, o acordo mutuo - ou seja, o consentimento das
pessoas para empreendimentos comuns — € o Unico instrumen-
to vidvel para uma cooperacao social saudavel entre os cidadaos
(Ibid.). Nesse contexto de intersubjetividade, e ainda que exista
desacordo sobre os fundamentos das decisdes, é suficiente a acei-
tacdo de regras comuns de atuacdo, de modo a que se cumpram
0s pressupostos de justica processual. O acordo mutuo sobre os
procedimentos a serem adotados pelos cidaddos pode mesmo se
transformar em um potente fundamento a escala global, ao per-
mitir a convivéncia pacifica entre povos com distintas tradicdes
culturais.

Porém, pode se perguntar se é desejavel a existéncia de um con-
senso transcultural. Eventualmente, este ndo serd exequivel,
dado que cada cultura ndo é composta apenas por um universo
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de contribuicdes individuais, mas esta também submetida a um
vasto conjunto de influéncias que seguiram um rumo diferente
ao longo dos séculos. Ao ser humano, por sua vez, é permitida
uma grande variedade de op¢des, uma grande maleabilidade opi-
nativa, dependente nao s6 do ambiente cultural, mas, também,
de influéncias psicolégicas individuais. Essa liberdade na esfera
da decisao pessoal é a base da autodeterminacdao de que todo
o ser humano pode e deve usufruir. Contudo, as decisdes indivi-
duais ndo sao a resultante de introspeccdes ascéticas, mas sim,
a consequéncia de interacbes psicossociolédgicas, formando-se
correntes de opiniao (sobre estas e sobre as demais questdes)
que dao alguma coeréncia e certo grau de intersubjetividade a
autodeterminacao individual. Torna-se necessario determinar um
padrdao minimo, isto é, um nivel critico que desperte a consciéncia
dos cidadaos, no sentido de reprovar energicamente aqueles atos
considerados, por todas as correntes do pensamento, como mo-
ralmente inaceitaveis. Exemplificando, o direito a liberdade indivi-
dual parece ser um desses valores que a todos os seres humanos
compete respeitar e fazer respeitar.

Outra duvida esta relacionada ao método utilizado para alcancar
o referido consenso. Parece ultrapassada a hipétese de imposicdo
coerciva de determinada norma ético-social. Aceita-se como ra-
zoavel a necessidade de uma andlise livre e consciente do impe-
rativo moral que venha a ser aceita de forma convicta e refletida.
Ao legislador compete a tarefa de distinguir o comportamento
humano, permitindo uma ampla capacidade de manobra, tendo
em conta as diferentes perspectivas culturais. Contudo, a norma
juridica nao deve nunca ser de tal modo permissiva que permita
a ultrapassagem dos limites aceites e definidos pelas correntes
mais representativas do pensamento humano. Entdo podera afir-
mar-se que a dignidade humana se impode ao préprio individuo,
ao préprio agente moral (NUNES, 1996a).

A necessidade desse consenso € real a nivel transcultural, mas nao
sO. Dentro de cada cultura, deve se estender transversalmente a
todos os segmentos da populacdo, ndo se limitando aos estratos
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mais desenvolvidos. Tentando transmitir essa mensagem a todos
os elementos da sociedade - os mais e os menos informados - o
antigo preceito do Decalogo de desejar para os outros aquilo que
se deseja para si proprio pode ser, em meu parecer, uma plataforma
compreensivel de sustentacao desse objetivo. Esse imperativo éti-
co fundamental, observado em outra perspectiva, pode ser enun-
ciado da seguinte forma: atua em todas as circunstancias de forma
a promover a autonomia e a autorrealizacdo da outra pessoa.

Porém, importa que, no que concerne a organizacao politica da
sociedade, os direitos das minorias (daqueles que discordam e
nao consentem) nao sejam sutilmente violados. Assim, no plano
juridico, a protecao constitucional deverd, no minimo, garantir
um conjunto de direitos formais (idealmente materiais), que pro-
cessualmente permitam essa aspiracao comum (MELO, 2008). Por
exemplo, a expectativa da existéncia na Europa de uma constitui-
¢ao que garanta os direitos fundamentais de todos os cidadaos
da familia europeia é o reflexo evidente da necessidade de har-
monizar distintas culturas e modelos de desenvolvimento social,
de modo que o seu futuro aconteca sem sobressaltos. De fato, no
preambulo do Projeto de Tratado Constitucional Europeu (que
por diversas condicionantes politico-sociais ndo chegou a ser
aprovado) era possivel ler:

Conscientes de que a Europa é um continente portador
de civilizagdo; de que os seus habitantes, chegados em
vagas sucessivas desde os tempos mais remotos, aqui
desenvolveram progressivamente os valores em que se
funda o humanismo: igualdade de todos os seres, liber-
dade, respeito pela razéo. Inspirando-se nas heranc¢as
culturais, religiosas e humanistas da Europa, cujos valo-
res, ainda presentes no seu patriménio, enraizaram na
vida da sociedade o papel central da pessoa humana
e dos seus direitos invioldveis e inaliendveis, bem como
o respeito pelo direito. (CONVENCAO EUROPEIA, 2003).

Isto é, trata-se do pressuposto de que, em uma sociedade secular
pOs-cristd, o respeito pela pessoa humana e pela sua dignidade
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é 0 Unico meio de se resolverem disputas morais aparentemente
irreconcilidveis. Inexoravelmente, a humanidade deverd dispor de
uma matriz ideoldgica, com um rosto constitucional, dotado de
eficacia juridica e de legitimidade intercultural. Legitimidade que
decorre do acordo mutuo das partes envolvidas. Mais ainda, im-
porta que o modelo de organizacao social tenha em atencao - a
luz dos principios da autonomia e da responsabilidade - que o
elemento nuclear da sociedade é o cidadao, e que este vai pro-
gressivamente delegando ao Estado as tarefas que ele individual-
mente nao consegue cumprir. Assim, a complexa relacao entre a
legislacao e os deveres pessoais deve ter em atencao também, e
sobretudo, uma reinterpretacao ascendente do principio da sub-
sidiariedade. Afirmando a conviccdo de que o ser humano, cons-
ciente, autbnomo e livre, tem direitos e deveres ponderados no
quadro de instituicdes justas e com legitimidade democratica-
mente determinada.

Em sintese, em uma cultura global, atravessada em tempo real pe-
los limites da tecnociéncia, desde logo nos dominios da biomedi-
cina e das tecnologias da informacao, s6 o respeito profundo por
esse quadro valorativo podera ajudar a construir a sociedade do
futuro. E, quando Jean-Yves Naudet (1992) questiona “liberdade
para fazer o qué?’, a resposta pode muito bem ser que a existéncia
de visdes irreconcilidveis sobre o bem individual e 0 bem comum
entre os diversos membros da sociedade, implica que se gere o
consenso possivel que permita a convivéncia pacifica e o pluralis-
mo social pés-moderno.

No plano profissional, a existéncia de pluralismo cultural originou
a necessidade de se encontrar uma plataforma comum para a
resolucao de determinados conflitos em temas socialmente fra-
turantes. Muitos desses dilemas emergem da pratica da medici-
na, sobretudo em situacdes-limite, tal como no caso do aborto,
da eutanasia, da clonagem ou de algumas técnicas de procriacao
assistida. A ética profissional — de médicos, enfermeiros, psicélo-
gos, entre outros — sentiu a necessidade de se compaginar com a
evolucdo da sociedade, e um meio de alcancar esse consenso foi
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justamente a elaboracao de um conjunto de grandes principios
orientadores, de aplicacdo sistematica, na pratica clinica e na in-
vestigacao em seres humanos (NUNES, 2003a).

Esses principios de ética biomédica estariam a meia distancia
entre a teoria ética fundamental (corpo integrado de regras e de
principios) e regras de conduta, que, por definicao, sdo restritas a
determinados contextos e de alcance forcosamente mais limita-
do. Essa tarefa estd longe de ser simples, dado que, quando em
presenca de dilemas éticos complexos, de dificil resolucao, varios
principios entram em conflito, prevalecendo aquele que seja mo-
ralmente afim do agente com capacidade de decisao.

Essa enunciacao de principios de aplicacdo pratica, baseados na
bagagem humanista da cultura ocidental, preocupa-se em origi-
nar acdes facilmente percetiveis como justas, bem como na defi-
nicdo das obrigagdes morais a elas associadas e quase nunca dos
valores que possam fundamentar ou justificar essas obrigacdes
morais. Trata-se, talvez, de uma abordagem pragmatica, dado que
se torna mais simples alcancar um consenso sobre principios ge-
rais a serem adotados do que sobre os valores que possam funda-
mentar esses principios. Este pragmatismo traduz, também, o fato
de se tratar de uma ética laica, desligada de uma tradicdo cultural
que tem profundas raizes sociais. A sociedade pés-moderna nao
adota uma postura ética uniforme, optando pela pluralidade de
crencas e de opinides. Os valores e as virtudes subjacentes a essa
heterogeneidade moral estdo sujeitos a uma tensao transforma-
dora constante por parte da cultura atualmente dominante. Essa
cultura se orienta por um imperativo cientifico-tecnolégico que
penetra decisivamente no seio das culturas tradicionais.

Porém, em decisdes criticas, a maioria das pessoas tem uma ten-
déncia natural a ndo se orientar especificamente por nenhum
desses principios, como reflexo de uma postura moral sujeita a al-
guma flutuacdo, por vezes mesmo, a certo grau de inconsisténcia.
O fator decisivo na resolucao de um dilema ético concreto, qual-
quer que seja a sua natureza, é o grau de virtude da consciéncia
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individual de cada agente moral. A aplicacao pratica dos princi-
pios éticos subjacentes estd dependente, em larga medida, da
presenca ou nao das referidas virtudes. Essa volatilidade dos valo-
res ético-sociais, evidenciada sobremaneira em meados do século
passado, se traduziu em uma profunda violacao de alguns direitos
fundamentais, colocando em duvida a prépria esséncia da digni-
dade humana. De igual modo, o surgimento de novas tecnologias
e a percecdo da insuficiéncia dos referenciais éticos tradicionais
contribuiram decisivamente para a emergéncia de uma nova éti-
ca social. Em sentido lato, estd igualmente em causa a ética e a
deontologia profissional que, na sua componente normativa, se
configura como um conjunto de deveres inerentes ao exercicio
profissional. A questdo central é, entdao, como deve responder
hoje a medicina a novos desafios, principalmente os que se co-
locam no fim da vida humana. Como devem os médicos apreciar
um testamento vital, um pedido de suspensao de suporte avanca-
do de vida (ventilador, por exemplo), ou mesmo a sedacao paliati-
va com o intuito de debelar a dor ou o sofrimento intenso.

No entanto, uma analise apurada da evolucao de cédigos e ju-
ramentos médicos revela que, apds a aceitacdo universal dos di-
reitos humanos fundamentais, havia algo para ser mudado nas
normas éticas da profissao médica. Nao porque estivessem er-
radas, ou até desatualizadas, mas porque os cidadaos passaram
progressivamente a ocupar um lugar de destaque nas sociedades
plurais e secularizadas. O Relatério Belmont é um bom exemplo
disso, pois foi um dos primeiros instrumentos éticos, de relevan-
cia internacional, a fazer um apelo ao principio do respeito pela
autonomia individual no ambito da experimentacdo em seres hu-
manos. Tratou-se de um importante documento que influenciou
decisivamente as normas éticas nos ensaios clinicos e em outros
tipos de investigacao (UNITED STATES OF AMERICA, 1979).

A ética em cuidados de saude nao podia, assim, relegar para se-
gundo plano o direito de cada pessoa a sua autodeterminacao
(REICH, 1999). O Cédigo de Nuremberg, em particular, se refere a
essa problematica, a propdsito do imperativo ético da obtencéo
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de consentimento informado. Nao houve, assim, que criar uma
nova ética profissional, mas reformula-la a luz de novos paradig-
mas sociais. Um desses paradigmas é o principio do respeito pela
autonomia individual. Tal como formulados por Beauchamp e
Childress (2013), os principios de ética biomédica — autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica - refletem a secularizacao
caracteristica das sociedades ocidentais, que conferem, ao que
parece, uma prevaléncia da autodeterminacao individual sobre
outros valores humanos fundamentais, como a responsabilidade
social, ou a solidariedade humana. Esta, alicercada, também, no
principio da subsidiariedade, identifica deveres interpessoais que
estao bem evidentes, por exemplo, na experimentacao em seres
humanos ou na dadiva de 6rgaos para transplantacao.

Foi essa, talvez, uma das grandes transformacodes culturais do final
do século XX: a evolucao para uma ética centrada na dignidade da
pessoa e no seu direito a liberdade de autodeterminacao. A doutrina
dos direitos humanos, em todas as sociedades de tradicao judaico-
-crista, evoluiu ao ponto de conferir uma autonomia quase ilimitada
ao ser humano individual. Essa nocao estd expressa com clareza na
Declaracao Universal dos Direitos Humanos, que deve ser o subs-
trato fundamental de toda a reflexao ética em torno das ciéncias da
vida (NUNES, 2006a). De fato, é universalmente aceito (pelo menos
nas sociedades influenciadas pela cultura ocidental) que alguns di-
reitos bdsicos sao inerentes a todos os membros da nossa espécie,
independentemente da raca, sexo, convicgao politica ou religiosa.

b) Dignidade humana e responsabilidade

Neste contexto de aparente relativismo ético, um dos principais
dilemas das sociedades civilizadas é a fundamentacao dos valores
pelos quais se devem nortear as politicas de protecao dos direi-
tos individuais. Ou seja, em um modelo de organizacao social no
qual sdo aceitas distintas visdes de mundo — nos planos politico,
ideoldgico, religioso e, mesmo, cultural —, é possivel questionar
qual o denominador comum a todos os seres humanos em uma
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cultura global em que a informacao é partilhada universalmente,
sem barreiras nem restricdes. A resposta para essa questao assu-
me particular relevancia quando estd em causa a complexa rela-
¢ao do cidadao com a sociedade, em todo o seu percurso desde
a infancia até a terceira idade. Isto é, obtido um consenso sobre
quais os valores mais representativos da nossa sociedade importa
definir uma estratégia clara sobre o modo como devem ser trans-
mitidos as geragdes vindouras.

Sendo as sociedades modernas ocidentais uma encruzilhada de
culturas, religides e crencas dispares e ndo relacionadas, torna-se
dificil definir quais os valores predominantes em determinada so-
ciedade. Engelhardt Jr. (1996) reconhece essa dificuldade ao ten-
tar demonstrar a existéncia de uma ética secularizada totalmente
descomprometida com a tradicdo judaico-crista predominante
no passado ou a qualquer outro tipo de ortodoxia culturalmente
imposta. Ao se permitir um amplo campo de manobra a autode-
terminacdo e a autorrealizacao individuais, acaba por se consentir
todas ou quase todas as manifestacdes da vontade pessoal, ain-
da que contrarias a intuicdo moral generalizada. De fato, a ine-
xisténcia de argumentos racionais que comprovem que determi-
nada acdo é incorreta origina, inevitavelmente, uma diminuicdo
da forca moral que obrigue a determinada proibicao.

Qual serd, entdo, a fundamentacéo da ética e dos valores em uma
sociedade plural e secularizada? Colocando em perspectiva a éti-
ca como uma das categorias do pensamento humano, tal como a
I6gica ou a estética, categoria esta que norteia o desejo e o com-
portamento subsequentes segundo determinados valores posi-
tivos, podemos encontrar uma alternativa atraente de encarar o
problema. Naturalmente que esses valores estdo relacionados, de
alguma forma, com a edificacdo da personalidade através, entre
outras, da educacao ministrada desde o principio do nosso psi-
quismo individual. Trata-se, efetivamente, de um conjunto de re-
gras que se impde a vida individual. Essa dimensdo categorial da
ética ndo aimpede de uma efetiva interpenetracao com as restan-
tes ciéncias normativas do pensamento humano.
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Valores, nessa perspectiva universalizante, podem querer signi-
ficar apenas critérios operativos de amplo espectro de atuacdo
como, por exemplo, o profundo respeito pela vida humana, pela
preservacao da espécie e pela efetiva comunicacao entre os seus
membros. E hoje pacificamente aceita a dualidade que o homem
social se impoe a ele mesmo: conflito persistente entre os diversos
membros de uma comunidade, por um lado, e a necessidade de
eles viverem conjuntamente, por outro. A dignidade humana, atra-
vés do estabelecimento de direitos e de deveres, parece ser uma
solucdo viavel para mediar esse conflito. Como principio fundante
da ética social, a dignidade humana deve ser distinguida de lei, ou
leis, da natureza, dado que estas nao tém relacdo direta com a éti-
ca, embora, por vezes, a possam influenciar. As leis da natureza, nas
suas varias componentes, sdo meramente descritivas e fundamen-
tam-se em determinadas observacées cientificas de nivel bioldgi-
co, quimico ou fisico. O fundamento dos valores em um modelo
de convivéncia social, plural nas ideias e secular nas praticas, pode
entdo residir no conceito de dignidade humana. Mais ainda, a dig-
nidade da pessoa, na sua diversidade, e nos direitos que dela ema-
nam, é o alicerce do préprio Estado de Direito. Trata-se, porventu-
ra, do Unico valor absoluto e inaliendvel em uma sociedade secular
e pluralista. Uma sociedade onde as pessoas se encontram com
distintas visdes de mundo, como verdadeiros “estranhos morais”.

Ap0s ter sido claramente definida uma concepcao bioldgica e an-
tropolégica de pessoa humana, a dignidade lhe confere o direito
de ser sempre considerado como sujeito, em si mesmo, com uma
finalidade proépria, dotado de liberdade no plano ético, ndo po-
dendo nunca ser considerado como um objeto do desejo ou da
manipulacdo de terceiros. Essa liberdade ética fundamental im-
plica que a ciéncia concorra sempre para melhorar as condicdes
de existéncia da humanidade respeitando a identidade do sujeito
e a da espécie a que pertence. Essa linha de pensamento estd na
base da edificacdo daquilo que hoje conhecemos e valorizamos
por direitos humanos fundamentais. Estes mais nao sao do que o
reconhecimento expresso de um marco axiolégico fundamental
que é o valor intrinseco e inquestionavel da pessoa humana.

Valores e sociedade plural



Uma ética fundada na dignidade humana pressupde, necessaria-
mente, que novos conhecimentos na area das ciéncias bioldgicas
possam questionar axiomas considerados imutaveis, de modo a
proporcionar — através de uma andlise introspectiva permanente
- uma mudanca gradual da visao antropolégica de ser humano.
Pretender que a dignidade humana e os direitos humanos a ela
associados sejam considerados irrevogaveis é nao apenas um erro
conceitual, como também uma tarefa dificil de alcancar.

A fortiori, toda a visdo da dignidade humana deve ser perio-
dicamente revista, ndo no sentido de uma total substituicao, mas
no sentido de uma reavaliacdo conceitual. Essa caducidade dos
critérios operativos se associa, também, a caracteristica intercul-
tural da humanidade. Quando se interpdem diversas contribui-
¢Oes culturais, a nocao de ser humano e de direitos humanos
fundamentais pode variar substancialmente. Logo, torna-se deci-
sivo usar uma consideravel capacidade de adaptacao de modo a
que a dignidade humana se possa difundir plenamente a todos
0os membros da humanidade. A dignidade humana, mesmo nos
seus principios basicos, é resultado de uma grande maleabilida-
de, dado que aquilo que define a bondade de determinado ato
é frequentemente descoberto através da experiéncia e da razdo.
A luz dessa posicdo doutrinaria deve se reafirmar a conviccao de
que a dignidade humana se impde ao préprio individuo, princi-
palmente através da indisponibilidade de alguns bens essenciais,
tal como o corpo humano e partes dele. Incluindo os genes que
sao hoje considerados patriménio comum da humanidade.

Nao se pretende com isso afirmar que todos os seres humanos
sdo iguais na rigorosa acepcao do termo. De fato, somos todos
diferentes bioldgica e intelectualmente. Mais ainda, uma verda-
deira igualdade social serad porventura inalcangéavel. O conceito de
igualdade se refere a insercdo em um grupo que confere direitos
iguais a todos os seus membros. Pelo menos no que diz respeito a
determinados direitos fundamentais. Essa concepc¢édo nao implica
uma légica de estandardizacdo comportamental. A uniformidade
se contrapde a propria esséncia da natureza humana, dado que
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a criatividade intelectual é um fator que milita a favor da existén-
cia da propria comunidade moral. Desse fato, decorre que sem-
pre existirao diferencas entre as pessoas, independentemente da
semelhanca do seu estatuto moral. Os direitos a vida, a alimenta-
¢ao, a familia, aos cuidados basicos de saude, ndo implicam que
as pessoas sejam todas iguais, nem que ambicionem realizar os
mesmos projetos de vida. Implica, sim, que quaisquer que sejam
as suas aptiddes intelectuais (e dai a sua capacidade de flores-
cer no seio da sociedade), seja-lhes garantido um nivel minimo
de condigdes sociais conforme a dignidade da pessoa humana.
Esse principio de igual dignidade dos seres humanos &, também,
a base de uma verdadeira justica social na distribuicao de recursos
materiais destinados a saude (NUNES; REGO, 2002).

Rejeitamos, dessa forma, a tese segundo a qual a igualdade im-
plica necessariamente uma valorizacao dos interesses pessoais
segundo as circunstancias. Isto é, a igual consideracao dos inte-
resses das vdrias pessoas. Essa perspectiva se encontra desenqua-
drada da realidade humana, visto ndo prever a falibilidade do fun-
damento moral entre os seus membros. A maioria destes, de fato,
nao desenvolve nenhum sistema aprofundado de valores que
Ihes permita pensar e decidir segundo elevadas normas morais.
Alguma desigualdade entre os seres humanos ira sempre preva-
lecer, pelo que é irrealista, mesmo impossivel, pretender unifor-
mizar o espirito humano global. Contentamo-nos em atribuir um
estatuto de relevancia superior aos membros da espécie humana
pelo simples fato de a ela pertencerem.

A dignidade humana tem, nesse contexto, duas vertentes funda-
mentais que importa considerar:

1) A génese dos direitos;
2) A sede da responsabilidade.

Isto &, se, a priori, todos os seres humanos, pelo simples fato de per-
tencerem a comunidade moral humana, sdo detentores de direitos,
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a fortiori o reconhecimento da dignidade humana ao proprio indi-
viduo implica a assuncao da responsabilidade como dever geral da
propria condicdo humana. A dignidade humana reflete a sua legiti-
midade formal no vasto elenco de direitos humanos fundamentais.
Assim, é possivel considerar que, em nivel operacional, a dignidade
humana se consubstancia por um conjunto de principios subja-
centes aos documentos de validade internacional no ambito dos
direitos fundamentais, como a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos. Trata-se, no essencial, de dignidade da pessoa inserida
na comunidade moral humana. Porém, em uma visao mais abran-
gente, pode estar em causa uma tripla dimensao desse conceito:

1) A dignidade da pessoa enquanto agente individual;

2) Adignidade da comunidade humana na sua globalidade e
intemporalidade (o que pode implicar uma especial aten-
cao aos direitos das geracdes futuras protagonizados, por
exemplo, pela proclamacao do Genoma Humano enquanto
patriménio comum da humanidade); e

3) Adignidade das minorias enquanto realidades culturais au-
téonomas (subculturas na perspectiva da antropologia), mas
cujos direitos devem também ser salvaguardados diante da
maioria da sociedade.

Direitos, tal como o direito a vida, a autodeterminacao, a integri-
dade fisica e moral, ou ao reconhecimento da personalidade sdo
inerentes a todos os membros da familia humana. Ou, por outro
lado, aqueles direitos que permitem o cabal desenvolvimento da
personalidade, como a liberdade de pensamento, de expressao
ou de associacdo e que afirmam a natureza singular da espécie
humana nos planos cognitivo, emocional, e da decisao moral.
Essa tripla dimensao — a razao, a emocao e a moralidade — como
a seguir defenderei, é tanto a caracteristica distintiva da pessoa,
como a expressao da sua natureza. E, o livre desenvolvimento e
expressao da personalidade humana encontra na diversidade da
autodeterminacao a sua riqueza fundamental.
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Essa perspectiva parte do pressuposto, questiondvel por autores
como Peter Singer (2000) ou Gary Varner (2002), de que a dignidade
é um atributo especifico dos seres humanos. A dignidade humana,
ao decorrer da natureza ontoldgica dos seres humanos, mergu-
Iha as suas raizes nas capacidades distintivas da nossa espécie, tal
como a consciéncia reflexiva, o pensamento abstrato, a linguagem
simbdlica, ou mesmo o comportamento moral. Outras espécies
dispéem de forma rudimentar desses atributos, mas nenhum outro
animal, ainda que detentor de “sentiéncia”, manifesta na plenitu-
de essas capacidades. O erro de Singer (2000), ao considerar como
principio ético fundamental a igual consideragdo dos interesses
de todos os seres vivos - rejeitando, assim, toda e qualquer pratica
especista — é o de ndo sugerir fundamentos solidos, no plano ra-
cional e intuitivo, para equiparar os seres vivos nao humanos aos
humanos. Note-se que a ndo atribuicao de dignidade aos animais
(e, portanto de verdadeiros direitos), nao implica a aceitacao de
préticas claramente condendveis, desde logo quando esteja em
causa infligir sofrimento desnecessario e brutal (por exemplo, no
ambito da experimentacao animal). De fato, o conceito de digni-
dade humana é compativel com uma ética animal (e mesmo am-
biental), aceitando-se que, simbolicamente, o tratamento brutal
dos animais pde em causa a nossa prépria humanitude por revelar
maus sentimentos, como seja a preferéncia por comportamentos
violentos e degradantes. Para Hans Jonas (1982) pode mesmo estar
em causa uma responsabilidade substantiva do ser humano para
com o restante da cadeia filogenética (em particular referente aos
primatas superiores) enquanto garante do equilibrio ecolégico fun-
damental para a sobrevivéncia da espécie. Pelo que foi com enorme
agrado que se constatou em Portugal uma evolucao doutrinal no
sentido de os animais deixarem de ser“coisas” e passarem a ser legal-
mente considerados “seres vivos dotados de sensibilidade”.

Como afirma, alids, Merlin Donald (1993, p. 141),

se compararmos a arquitetura representacional téo
complexa da mente moderna com a dos macacos,

' A consciéncia do sentir.
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temos que concluir que o Universo Darwiniano é de-
masiado pequeno para conter a humanidade. Somos
de uma ordem diferente [...]. Talvez os nossos genes
sejam muito idénticos aos dos chimpanzés e dos gori-
las, mas a nossa arquitetura cognitiva ndo o é. E tendo
atingido um ponto crucial na nossa evolugdo cogni-
tiva, somos criaturas que usam simbolos, ligados em
rede, diferentes de qualquer outra criatura anterior a
nos. As nossas mentes funcionam em vdrios planos
representacionais, filogeneticamente novos, nenhum
dos quais estd disponivel aos outros animais.

Também, em nivel emocional, estd claramente comprovado,
como sugere Desmond Morris (1996), que nenhum outro animal
desenvolve o mesmo tipo de relacao de amor, que, no caso dos
seres humanos, é complexa, duradoura, e tem profundas altera-
¢oes no plano da sexualidade. Comparando a biologia do amor
humano com a dos outros primatas, esse autor refere-se mesmo
a “mudancas basicas na nossa biologia sexual, mudancas que se
aplicam a todos os seres humanos, onde quer que se encontrem
ao longo do tempo” (Ibid., p. 116). Além disso, a presenca desses
atributos na forma potencial, como nas criancas e recém-nasci-
dos, em nada diminui a sua concretizacao futura pelo que o con-
ceito de dignidade enquanto génese dos direitos mantém-se, no
plano conceitual, intacto e inabaldvel. Pode mesmo invocar-se o
conceito de solidariedade ontoldgica entre todos os membros da
espécie humana para incluir todos, sem excecao, na esfera prote-
tora da dignidade humana.

Mas, apesar dessas perspectivas ontolégicas, alguma desigual-
dade entre os seres humanos ird sempre prevalecer, pelo que é
irrealista pretender uniformizar o espirito humano global. Con-
tentamo-nos em atribuir um estatuto de relevancia superior aos
membros da espécie humana pelo fato de a ela pertencerem. Ao
excluir alguns elementos pela auséncia de capacidades cogniti-
vas que os definem como pessoas, encontram-se um erro grave
e um precedente insustentavel. O raciocinio, permitindo a mani-
festacdo de caracteristicas especificamente humanas, é condicao
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suficiente, embora nao absolutamente necessaria, para a insercao
na comunidade moral. Na verdade, o raciocinio é suficiente para
identificar uma personalidade humana; mas um ser humano pode
existir mesmo sem dispor de raciocinio. O ser humano é o suporte
material da pessoa. Na sua evolucao, ele estd permanentemen-
te enriquecendo a sua capacidade de autorreconhecimento até
o momento em que dispde de autoconsciéncia desse autorreco-
nhecimento. Aqui, comeca a se estruturar a pessoa humana, por
um processo de memorizacdo da cultura exterior simbélica e de
invencado que sé termina com a deméncia ou com a morte.

Dignidade que, na perspectiva de James Rachels (1999), se apoia
no fato de que os seres humanos tém desejos e objetivos, mol-
dados pelas caracteristicas da sua consciéncia reflexiva, pelo que
tém um valor intrinseco, nao instrumental, nem instrumentaliza-
vel. De fato, na visdo kantiana,

Seres racionais estdo, pois, todos submetidos a esta
lei que manda que cada um deles jamais se trate a si
mesmo ou aos outros simplesmente como meios, mas
sempre simultaneamente como fins em si. [...] Mas um
ser racional pertence ao reino dos fins como seu mem-
bro quando é nele em verdade legislador universal, es-
tando porém também submetido a estas leis. (KANT,
1995, p. 76).

Mais ainda, afirma Immanuel Kant (1995, p. 77),

No reino dos fins tudo tem ou um pre¢o ou uma dig-
nidade. Quando uma coisa tem um preco, pode-se
pér em vez dela qualquer outra como equivalente;
mas quando uma coisa estd acima de todo o preco,
e portanto ndo permite equivalente, entéo ela tem
dignidade.

Nessa o6tica, o agir especificamente humano é consciente, deri-
vando de uma extensa rede de motivacdes. Naturalmente que
estd em causa a satisfacdo de necessidades e desejos, bem como
o cumprimento de objetivos. Assim qualquer ser humano reco-
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nhece e atribui valor a determinados “objetos” ou “coisas” porque
visam a satisfacdo dessas necessidades e incorporam-se na reali-
dade complexa que é a motivacao humana (RENAUD, 1994). Nes-
sa Otica, as “coisas” servem fins humanos e o seu valor é de fato
instrumentalizavel.

O fato de o ser humano ser racional e capaz de tomar decisées
livres e refletidas tem um valor inquestionavel e, sobretudo, ina-
lienavel. Na perspectiva kantiana, se ndo existissem seres racio-
nais, o plano da decisdao moral também nao existiria. Porém, se
é certo que o universo da racionalidade atravessa as emocodes
e sentimentos, que sdo decisivos na motivacdao humana (GOLE-
MAN, 1995), o agir especificamente humano compreende uma
terceira dimensao categorial que é a ética, enquanto realidade
autébnoma das duas anteriores. Isto &, se analisarmos a dimensao
ética e moral do comportamento humano em uma base catego-
rial, com uma profunda base genético-bioldgica, e moldada pelo
ambiente sociofamiliar em que se desenrola a aculturacao huma-
na, é possivel encontrar, entdo, uma distincdo entre ética, razao,
€ emoc¢ao.

De acordo com o esquema de representacao apresentado na Figu-
ra 1, a base conceitual da estrutura motivacional do agir humano
é um reflexo da ponderacdo cognitiva de trés vetores inter-rela-
cionados mas, analiticamente, passiveis de distincao. Tratando-se
de uma carateristica especificamente humana, a ética articula os
valores definidos a priori pela sociedade com o substrato intelec-
tual que permite, nas situacdes concretas, decidir ndo apenas o
que esta certo, mas o que é bom. Ainda que alguns animais apre-
sentem vestigios daquilo que se entende por comportamento éti-
€o, nunca se comprovou, de acordo com as regras da metodologia
cientifica nesse dominio, que algum animal, mesmo os primatas
superiores, tivessem a percecao clara do que estd certo e errado e,
portanto, do universo da moralidade (DE WAAL, 1996).
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INTELIGENCIA INTELIGENCIA
MORAL EMOCIONAL

@i INTELIGENCIA RACIONAL ] e

CONSEQUENCIA DO AGIR HUMANO (4)

Figura 1. Base conceitual da estrutura motivacional da agcdo humana

(1) O agir especificamente humano tem por base uma complexa estru-
tura motivacional na qual a razdo se encontra em um delicado equi-
librio com as emog¢des e com a dimensao ética do comportamento
humano. Esses trés niveis da vida cognitiva e, portanto, do processo
de decisdo tém pesos distintos de pessoa para pessoa e, na mesma
pessoa, de circunstancia para circunstancia. Por vezes, contudo, a
decisdo estritamente racional se emancipa dos outros dois vetores
(ética e emocao) ou apenas de um deles.

(2) Curto-circuito a complexa estrutura motivacional da agdo humana no
qual a pessoa age por motivos altruistas de acordo com referenciais
éticos socialmente reconhecidos. Por exemplo, alguns comportamen-
tos heroicos se enquadram nessa circunstancia. Pode mesmo existir
uma predisposicao genética/bioldgica para esse tipo de comporta-
mento que a sociobiologia tem classificado como “inclusive fitness".

(3) Curto-circuito no qual as emogdes controlam totalmente o agir
humano. Ou seja, a intencdo e a motivacdo subjacente reduzem o
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comportamento a uma resposta desprovida de conteudo racional e
muitas vezes do juizo ético das circunstancias envolventes. Alguns
casos de homicidio passional se enquadram nessa perspectiva.

(4) A estrutura motivacional que determina o agir especificamente hu-
mano pode ser interpretada tendo por base a hierarquia de neces-
sidades humanas proposta por Maslow (1999): necessidades fisio-
I6gicas, seguranca, sociais, estima e autorrealizacdo. Ou seja, quer
o curto-circuito (2) quer o (3) podem corresponder a satisfacdo de
determinadas necessidades ou grupos de necessidades.

Dai que o método dedutivo na ponderacao ética seja frequente-
mente insuficiente, porque a transicdo racional de um patamar
de decisdo para o imediatamente inferior (deducdo) nao tem em
linha de conta a profunda influéncia das emocdes e da ética no
comportamento humano. A existéncia de comportamentos antis-
sociais ndo entra em conflito com essa visdo da natureza humana
enquanto sede da responsabilidade. A personalidade antissocial,
previamente designada por psicopatia (quando se considerava
como uma doenca mental) e, mais tarde, sociopatia (quando se
atribuiu ao ambiente social e familiar a génese desse tipo de com-
portamento), apenas comprova a realidade de que o ser humano
é fruto de um equilibrio permanente entre o patrimoénio genético
e o ambiente (nature versus nurture). E, em alguns casos, a compo-
nente ética do processo de decisdo humana é ultrapassada por
objetivos individuais e desprovidos de qualquer sentido ético da
responsabilidade.

Em outra perspectiva, a dignidade humana é tanto o fundamento
da sociedade plural e secular como a sede dos valores sociais que
todos partilhamos. A principal emanacédo do conceito de dignida-
de humana é o principio lapidar do respeito e tolerancia pelo ou-
tro, especialmente na sua autonomia individual. Portanto, e mais
uma vez, configura-se um principio no plano ético, e com um rosto
juridico, que é o direito a liberdade de autodeterminacao de to-
dos os seres humanos. Emerge, assim, na sociedade plural e se-
cular, o conceito de que cada pessoa tem o direito e o dever de se
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autorrealizar — ndo obstante a existéncia de situacdes de especial
fragilidade fisica e psicoldgica. De acordo com a teoria da motiva-
¢ao humana proposta por Abraham Maslow (1999), o ser humano
tem necessidades diferentes que podem ser estratificadas e orde-
nadas em necessidades fisioldgicas, seguranca, sociais, estima e
autorrealizacdo. As motivacoes que visam a satisfacdo de desejos
individuais sdo, de um modo geral, meios e nao fins em si mesmas.
Assim, as necessidades de ordem superior nao sé emergem apos a
satisfacao das necessidades de ordem inferior, mas, a partir desse
momento, controlam totalmente a atividade global do individuo.
Trata-se do postulado de que as necessidades humanas basicas
estdo organizadas em uma hierarquia funcional de prepoténcia re-
lativa. A gratificacao e a privacao sdo entdo instrumentais, mesmo
nucleares, nessa apreciacao do comportamento humano.

Porém, ainda que a luz dos valores éticos emanados das correntes
mais representativas do pensamento um cidadao seja portador de
direitos, nao se pode esquecer de que a vida de cada pessoa sempre
se desenrolaem relacdo a outros membros da comunidade. Pelo que,
valores de natureza social, fundados no principio da solidariedade,
devem ser cuidadosamente ponderados e articulados com o direi-
to ao livre arbitrio de cada um de nés. Por “solidariedade” deve-se
entender a percepcao de unidade no interior de um grupo popula-
cional e a vontade de sofrer as consequéncias dai resultantes. A so-
lidariedade pode ser voluntdria (como quando, a titulo de exemplo,
uma pessoa age por motivos humanitarios) ou compulsiva quando
o governo tributa a populacdo através dos impostos de forma a pro-
videnciar servicos universais. Quando o ser humano atinge determi-
nado patamar civilizacional, e se liberta da miséria, da ignorancia, e
do medo, evolui em um sentido mais social e menos individualista,
valorizando a liberdade individual, a participacao social, e sentimen-
tos de solidariedade para com os mais desfavorecidos.

Nesse quadro axioldgico, é questionavel se existe espaco para
uma visdo igualitaria entre os seres humanos, ndo apenas no que
concerne a uma sociedade em particular, mas também a escala
global. Nao parece ser mais defensadvel uma visao radical da igual-
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dade, mas sim e tao s6 o principio matricial de que todas as pes-
soas — independentemente da sua conviccdo religiosa, politica
ou ideoldgica — sao iguais no atinente a sua dignidade e aos seus
direitos fundamentais. Esta em causa a criacdo de condi¢des para
uma igualdade de oportunidades no acesso aos bens sociais que
promovam a autorrealizacdao pessoal: especialmente, e, sobretu-
do, 0 acesso a educacao, a saude, e ao trabalho e formacao profis-
sional (DANIELS; SABIN 2002).

Decorre desse pressuposto, que a sociedade deve se organizar de
modo a que todos os cidadaos estejam em efetiva igualdade de
oportunidades. Essa visao das relagdes sociais implica, em alguns
casos, politicas de discriminacao positiva como é o caso da estra-
tégia designada por Affirmative Action, e implementada, por exem-
plo, nos Estados Unidos da América (DWORKIN, 2000) e em outros
paises, como no ambito do acesso ao ensino superior, publico e
privado. Assim, algumas politicas sociais podem implicar a discri-
minacao positiva de pessoas pertencentes a grupos minoritarios
que foram discriminados ao longo da nossa histéria coletiva.

Em sintese, a dignidade humana - de todas as pessoas huma-
nas — deve ser considerada como o fundamento da ética em uma
sociedade plural e secular, conceito do qual decorrem os valores
estruturantes da nossa sociedade, especialmente, a autonomia
individual, a solidariedade interpessoal, e a igualdade de oportu-
nidades no acesso aos bens sociais.

Humanizac¢ao na terminalidade da vida

A terminalidade da vida pode originar, em qualquer pessoa, des-
conforto e angustia consideraveis principalmente nos doentes
oncoldgicos. Por esse motivo, levantam-se dilemas éticos espe-
ciais, dependentes em grande parte do ambiente cultural, bem
como de convicgOes religiosas e, mais recentemente, de pressoes
econdmicas e sociais pela escassez de recursos destinados a sau-
de (NUNES, 2014a).
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Neste capitulo, serdao abordadas algumas decisbes éticas na doen-
¢a terminal muito em particular, os cuidados paliativos, e a neces-
saria humanizagao dos cuidados de saude. Assim, e apds abordar
criticamente o fendmeno da morte nas sociedades contempora-
neas, tenta-se analisar a tematica da morte medicamente assisti-
da nas suas multiplas dimensoes.

a) Morte, morrer e cuidados paliativos

Ao refletir sobre o fato inevitavel que é a morte, subsiste a duvida
de se saber o que é a vida, em especial a vida humana. A partir daf
serd mais facil enquadrar o projeto existencial de cada um de nés,
nao apenas como organismo biolégico, mas como um ser envol-
vido em uma cultura que lhe é peculiar.

Considerando que a morte equivale a auséncia de vida, tentarei
alcancar uma definicao de vida e defenderei a tese de que a morte
ocorre quando o organismo como um todo deixa de existir. Po-
rém, a questao pertinente a colocar nao deve ser“quando comeca
ou acaba a vida humana’, mas “em que circunstancias é que esta
é eticamente relevante”. Enfatizando que apenas os membros da
espécie humana podem pertencer a comunidade moral, dado
que a capacidade para distinguir o bem do mal, tal como a de re-
conhecer que outros membros da mesma comunidade possuem
essa mesma capacidade, Ihes é exclusiva. S6 o ser humano tem a
faculdade de admitir que outros membros da sua espécie podem
pensar e agir da mesma forma que ele préprio. Ou seja, o racioci-
nio abstrato é exclusivo da espécie humana, sendo, de fato, uma
das principais distincdes em relacdo a todos os outros seres vivos,
mesmo os sencientes.

O fato de o ser humano possuir algo que o distingue, fundamen-
talmente, de um ser ndo humano, parece ser motivo suficiente
para devermos respeitar, de forma absoluta, apenas o membro
da espécie humana. Nao é unanime, por sua vez, a obrigacao de
dever respeitar todos os seres humanos de igual forma. O ponto
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de discérdia reside, precisamente, naqueles seres humanos que
nao possuem as caracteristicas mentais superiores que definem
uma pessoa, pelo que nao sao consensualmente enquadrados na
comunidade moral humana — por exemplo, o embrido, o feto ou
mesmo o adulto em estado vegetativo persistente. Mas, sera fun-
damental a presenca dessas caracteristicas, muito em particular a
consciéncia reflexiva e a capacidade de pensamento abstrato e de
autoconsciéncia para pertencer a comunidade moral?

A justificacao plausivel para uma igualdade fundamental entre to-
dos os seres humanos reside no fato de todos eles pertencerem a
mesma espécie, devendo, uns aos outros, a obrigacao de respeito
e ajuda em todas as circunstancias. Trata-se de uma ampla soli-
dariedade entre os seres humanos, pelo simples fato de o serem.
Essa igualdade, que a todos diz respeito, desde o inicio do novo
ser humano até a sua morte, é uma plataforma de partida, ndo de
chegada. Refere-se a uma verdadeira solidariedade ontolégica ao
longo de toda a evolucao de um novo ser humano para com os
seus semelhantes. Esse conceito de igualdade se refere a insercao
em um grupo que confere direitos iguais a todos os seus mem-
bros, pelo menos no que diz respeito a determinados direitos fun-
damentais.

De fato, todo o ser humano, pela circunstancia de ser parte in-
tegrante da nossa espécie bioldgica, possui uma dignidade pro-
pria que impede a sua utilizacdo com outra finalidade que ndo
seja a promocdo da sua realizacdo pessoal. E embora seja possivel
considerar que, do ponto de vista biolégico, a morte é um pro-
cesso gradual, do ponto de vista filoséfico, e mesmo ontoldgico,
existem varios conceitos com repercussdes éticas e legais com-
plexas. Assim, da concepcao tradicional, profundamente enraiza-
da na crenca popular, de morte cardiorrespiratoria — facilmente
confirmada apos cuidadosa observacao do cadaver — evoluiu-se,
nao sem grande polémica, para o conceito de morte cerebral. A
evolucdo da ciéncia permitiu, nas uUltimas décadas, a manuten-
cao artificial de algumas fungdes vitais, funcdes essenciais para
o prolongamento da vida de muitos seres humanos. Esse fato
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concorreu para alterar a concepcao ética e legal de morte de um
ser humano, sendo consensualmente aceito pela comunidade
cientifica internacional o conceito de morte cerebral (NUNES,
1996b). Assim, um ser humano pode ser declarado morto apés a
cessacao irreversivel de funcionamento do tronco cerebral.

O conceito filos6fico de morte cerebral, defendido na maioria dos
paises ocidentais, nao representa, em minha opiniao, nenhuma
evolucao substancial comparativamente ao conceito de morte
cardiorrespiratéria. Diferem, sim, os critérios utilizados para com-
provar a morte de uma pessoa. A paragem cardiorrespiratéria é
apenas um dos mecanismos — embora dos mais frequentes - de
disfuncao irreversivel de funcionamento do tronco cerebral.

Outras causas existem (traumatismo, hemorragia cerebral, por
exemplo) que podem originar a mesma consequéncia final - le-
sao irreversivel do tronco cerebral - sendo a paragem cardiorres-
piratéria a fase terminal de todo o processo de morte. Algumas
funcdes celulares e metabdlicas, bem como o funcionamento
descoordenado de alguns aparelhos e sistemas, podem persis-
tir, de forma auténoma ou assistida, apds a parada irreversivel de
funcionamento do tronco cerebral. Trata-se de vida humana, em
sentido lato, mas ndo de um ser humano vivo, dado que a inte-
gracao das funcdes vitais carece de suporte bioldgico. Contudo,
“morte cerebral”é uma terminologia vaga que pode gerar alguma
confusao, sugerindo, eventualmente:

1) Morte cerebral total: disfuncao total e irreversivel de todos
0s componentes neurais da cavidade intracraniana;

2) Morte do tronco cerebral;
3) Morte neocortical.

Segundo David Lamb (1985), ocorre morte de uma pessoa quan-
do termina a funcdo do organismo como um todo, pela perda
irreversivel das funcbes integradoras essenciais. Na realidade,
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a capacidade de gerar consciéncia e de estar alerta, bem como
de variar a tensao arterial e os ritmos cardiaco e respiratorio, esta
localizada no tronco cerebral, pelo que a lesao irreversivel dessa
zona integradora da vida de relacao é condicdo necesséria e su-
ficiente para uma pessoa ser declarada morta. Essa é também a
posicdo da Comissao Presidencial de Etica dos Estados Unidos da
América, segundo a qual a morte cerebral é ndao apenas a perda
da capacidade de ter consciéncia, mas também a perda da fun-
¢ao integradora do tronco cerebral, apds o que as funcdes dos
6rgaos vitais deixam de constituir um organismo vivo. Penso que
essa &, na atualidade, a melhor das op¢des possiveis, sendo esse
o conceito usualmente utilizado nos paises ocidentais. Contudo,
na Dinamarca, o Conselho de Etica recusou-o, baseando-se em ca-
racteristicas préprias da sua cultura, propondo a reintroducao do
conceito tradicional de morte cardiorrespiratéria, reconhecendo,
contudo, que a morte cerebral marca o inicio irreversivel do pro-
cesso de morte (RIX, 1990).

Nessa perspectiva, uma pessoa s6 deve ser considerada morta
quando tiverem terminado todas suas funcdes cerebrais e, além
disso, tiver ocorrido parada cardiorrespiratéria irreversivel. Ado-
tando o conceito de morte cerebral, compreende-se que os re-
cém-nascidos anencéfalos — que mantém o tronco cerebral inte-
gro — estejam vivos, sendo frequente a sobrevivéncia por varios
dias apds o nascimento (MASSUD, 2010). Porém, para a aplicacdo
eficaz dos critérios de morte do tronco cerebral, deve-se conhecer
com clareza a causa exata da morte, para excluir uma eventual in-
toxicacao por depressores do sistema nervoso central e a hipoter-
mia corporal, que sao condicdes potencialmente reversiveis que
devem ser ultrapassadas.

Por sua vez, alguma controvérsia tem surgido em torno do con-
ceito de morte neocortical. Entende-se por esse termo um estado
clinico caracterizado por alteracdo neuroldgica grave em que o
doente permanece inconsciente, apesar de manter as palpebras
temporariamente abertas. Esse aspecto vigil, assim como a ma-
nutencdo de algumas funcdes dependentes do Sistema Nervoso
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Auténomo (cardiovascular, termorreguladora, neuroenddcrina),
tornam discutivel a sua classificacdo médico-legal.

Discutindo-se com frequéncia os elevados encargos sociais e eco-
noémicos que esses doentes implicam, dado que exigem, geral-
mente, alimentacgdo e hidratacao artificiais durante meses ou anos
(DELEGGE et al., 2005). A falta de critérios fidedignos de determi-
nacao da morte neocortical, por oposicao aos facilmente execu-
taveis testes de morte do tronco cerebral, e a eventual reversibili-
dade do estado vegetativo persistente (ou do estado vegetativo
permanente, dependendo das circunstancias) impedem a adocéo
de um conceito de morte baseado exclusivamente na perda da
funcéo cortical, por destruicdo dos hemisférios cerebrais. Manten-
do-se o organismo biolégico vivo, por vezes com capacidade de
respiracao e de degluticdo espontaneas, torna-se dificil de aceitar
que tal ser humano esteja, de fato, morto.

Outra questao que se coloca é a de se saber qual o grau de des-
truicdo neocortical necessaria para uma pessoa ser considerada
morta. Essas situacdes clinicas ndo apresentam uma solucao de
continuidade, desde a destruicdo neocortical completa até aos
casos mais frequentes pds-traumatismo ou acidente vascular ce-
rebral, pelo que é dificil, se nao impossivel, determinar com clare-
za quando ocorre a morte de uma pessoa. Embora possa se tra-
tar de uma situacao pior do que a prépria morte, a destruicao do
neocértex reflete apenas um estado de perda de personalidade e
nunca um conceito aceitavel de morte de um ser humano.

Seguindo essa linha de pensamento, compreende-se que a utili-
zacdo de 6rgédos de recém-nascidos anencéfalos para transplan-
tacdo nao seja consensual, tolerando-se hoje essa pratica desde
que se obtenha o consentimento informado dos legitimos repre-
sentantes. Contudo, ainda que o recém-nascido anencéfalo possa
nao ter interesses fundamentais, trata-se de um ser humano vivo,
de acordo com a legislagdo atualmente em vigor.

Partindo desses pressupostos, a morte nao deve ser encara-
da como uma doenca que tem de ser eliminada a todo o custo
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(NUNES, 2006a). Quando a funcao integradora do organismo hu-
mano, localizada na regido critica do tronco cerebral, estiver irre-
versivelmente destruida, um ser humano pode e deve ser declara-
do morto. O que remete para a necesséria reflexao sobre a suspen-
sao ou abstencdao de meios extraordinarios e desproporcionados
de tratamento, quando estes se demonstram comprovadamente
ineficazes. E de fato assim, ja que tem havido um extraordinario
progresso dos recursos tecnoldgicos que permite aos médicos a
manutencao artificial da vida humana, durante largos meses ou
anos, através de unidades de cuidados intensivos, que produzem
um verdadeiro “tronco cerebral artificial”. Por outro lado, o perigo
de procedimento judicial por negligéncia pode incitar o médico
mais preocupado a prosseguir com terapéutica futil e a recorrer
a meios desproporcionados de tratamento. Diante de uma doen-
¢a terminal, a primeira questao a ser colocada deve ser “sera que
esse tratamento diminui o sofrimento, o desconforto, e a dor do
doente ao nosso lado?”, ao invés de “serd que essa intervencao
prolonga a vida do doente?”.

Esse problema vé-se substancialmente agravado por causa de
uma evolucao significativa do modo como a morte é encarada nas
sociedades modernas ocidentais. Antigamente a morte nao era
temida, sendo a sua ocorréncia considerada natural, em conformi-
dade com a Divina Providéncia. Era acompanhada de perto pela
familia, acontecendo geralmente em casa, na presenca de crian-
cas na fase formativa da sua personalidade. Ao longo da sua vida,
cada individuo sentia o fendmeno da morte com certa frequéncia
e em relacdo a pessoas com diversas idades. Atualmente, a maior
parte da populacdo termina os seus dias em hospitais ou lares
de terceira idade, longe da familia e dos amigos. Assim sendo, a
morte deixa de ser um acontecimento natural, vivido por todas
as pessoas, para se tornar em um fato distante que ocorre apenas
aos mais desafortunados. Essa diferente percepcao da morte, as-
sociada a critérios utilitaristas de qualidade de vida, constitui um
desafio para a humanidade. Um desafio a sua inteligéncia sobre o
significado da existéncia humana, enquanto existéncia da pessoa
humana.
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O reconhecimento da finitude da vida humana é uma atitude eti-
camente louvavel, devendo médicos e enfermeiros respeitar ge-
ralmente a vontade expressa do doente competente, desde que
esteja em causa a suspensao de tratamento desproporcionado em
um doente terminal. Dessa forma, materializa-se o principio do
respeito pela autonomia individual, pilar da ética contemporanea.
Por outro lado, o médico ndo é obrigado a providenciar tratamen-
tos inuteis, mesmo a pedido instante do doente. Essa apreciacao
do problema nao é consensual, dado que outros interesses funda-
mentais podem impedir a observacao desse principio. Muito em
particular, o dever geral de preservar a vida humana e a obrigacao
de prevenir o suicidio.

Quando o tratamento é considerado inutil ou desproporcionado
trata-se de boa pratica clinica - e ndo de um ato de eutandsia - a
suspensao ou abstencao de meios desproporcionados de trata-
mento quando estes sejam comprovadamente ineficazes. Tratan-
do-se de doentes incompetentes — que nunca foram competentes
ou que deixaram de o ser — o problema é algo mais complexo, dado
que se desconhece a vontade real do doente a este propdsito.

Existe uma diferenca assinalavel entre o doente que, alguma vez,
por qualquer meio, exprimiu a sua opiniao sobre esse assunto, e
aquele que nunca o fez. O médico deve tomar em consideracdo,
tanto quanto possivel, os valores éticos do doente em causa -
compativeis com a ética médica — apoiando-se em uma conversa
franca e aberta com a familia e amigos. Deve, sempre que possi-
vel, transpor a vontade do doente - julgamento substitutivo - nao
esquecendo, nunca, qual o tratamento que melhor serve os reais
interesses do paciente. Se a decisao couber a um familiar, espera-
se que este se ponha no lugar do doente, decidindo de acordo
com aquilo que se sabe ser a sua vontade. Quando existir desacor-
do 6bvio entre a equipe médica e o representante legal, o melhor
curso dos acontecimentos é a consulta a entidades responsaveis
intrainstitucionais, muito em particular a um Comité de Etica.

E necessério ressaltar que a suspensao ou abstencao de meios
desproporcionados de tratamento, obtida a anuéncia do doente,
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nao significa ajuda ou incitamento ao suicidio, dado que nao esta
subjacente a intencao de morrer. Esta distincao é crucial (NUNES,
2009a). Quando médico e doente concordam que o tratamento
em causa nao serve qualquer objetivo terapéutico, a atitude mais
correta é deixar prosseguir a doenca, recorrendo apenas a cuida-
dos paliativos. A assisténcia ao suicidio reveste-se de contornos
éticos distintos, devido a existéncia de outra estrutura motivacio-
nal. Isto &, no limite o doente pode desejar efetivamente a morte.
No entanto, no debate em torno da assisténcia ao suicidio, rara-
mente é referido o fato de que disturbios psiquiatricos estao pre-
sentes em mais de 90% desses pacientes. Sabe-se, também, que
no idoso o suicidio é relativamente raro na auséncia de doenca
afetiva tratavel, como a depressao. Mas, ndo sdo apenas argumen-
tos de ordem clinica os responsaveis pela falta de adesao a essa
prética na maioria dos paises ocidentais. E geralmente aceito que
tirar a vida de uma pessoa nao esta dentro do ambito da medi-
cina. Mais ainda, a inevitavel erosao da relacdo médico-doente,
bem como o espectro da falta de controle por parte da sociedade,
contribuem igualmente para a sua nao aceitacao.

Um caso consensual de abstencdao de meios desproporcionados
de tratamento é a “Ordem de Nao Reanimar”. Desde os anos 1970
é consensual que determinado tipo de doente deva possuir uma
informacao no processo clinico segundo a qual ndo se deve efe-
tuar reanimacao cardiopulmonar (RCP) caso dela necessitasse.
Isso é aquilo que se convencionou chamar de Ordem de Nao Res-
suscitar ou, mais recentemente, Ordem de Nao Reanimar, Decisao
de Nao Reanimar (DNR), ou Decisdao de Nao Tentar Reanimar. Esse
conceito teve uma origem dupla: por um lado, o relevo que a au-
todeterminacao individual usufrui no mundo ocidental; por ou-
tro, o desenvolvimento acelerado das técnicas de reanimacao car-
diopulmonar. Frequentemente trata-se de uma decisao urgente,
por parte de pessoal médico ou paramédico jovem. A existéncia
de uma Ordem de N&do Reanimar pressupde a manutencao inte-
gral de outro tipo de cuidados de saude, principalmente no que
se refere a conforto, higiene, analgesia ou intervencoes cirurgicas
consideradas necessarias.
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Alguns estudos comprovam que a reanimacao cardiopulmonar
é tentada em cerca de um terco dos doentes que morrem nos
hospitais, geralmente acima dos 65 anos de idade. Nesse ultimo
caso, apenas 15-30% sobrevivem ao episédio inicial de paragem
cardiorrespiratéria. Apesar de ser impossivel prognosticar qual
o doente individual que nado vai recuperar apds um episodio de
reanimacdo cardiopulmonar, podem definir-se alguns grupos de
risco, isto &, doentes especialmente suscetiveis de nao recuperar
apds paragem cardiorrespiratéria. Trata-se, de um modo geral,
de doentes portadores de neoplasia metastatica, sepse genera-
lizada, hemorragia gastrointestinal ou pneumonia. A patologia
de base deve ser irreversivelmente terminal e a morte iminente,
constituindo algumas (poucas) semanas o periodo maximo de
sobrevida provavel do doente. Por sua vez, doentes com enfarte
agudo do miocardio, arritmia ventricular ou complicacao anes-
tésica tém grande possibilidade de recuperacao, pelo que, nessas
circunstancias, nao deve ser emitida tal ordem. A idade, per se, ndao
parece constituir indicador seguro de auséncia de sobrevida apds
reanimacao, pelo que nao deve ser estabelecido um limite etario
maximo a partir do qual ndo se deva efetuar RCP.

Dado o respeito atribuido a autodeterminacdo individual, uma
Ordem de Nao Reanimar pode pressupor a obtencao de consenti-
mento informado do doente ou, em caso de incompeténcia, do seu
legitimo representante. Competéncia implica uma compreensao ra-
zodavel de toda a situacao clinica, sendo obrigatério excluir qualquer
tipo de distorcao, ainda que tempordaria, da personalidade. Contudo,
tém surgido vozes discordantes, criticando a discussao sistematica
destes problemas com o doente terminal devido a dor psicolédgica
despertada pelo desencadear da morte. Uma estratégia preferivel é
convidar o doente a pronunciar-se sobre o seu estado clinico, discu-
tindo possiveis atitudes terapéuticas. Alguns autores sugerem que a
decisao de nao reanimar deve ser unilateral por parte da equipe de
saude, argumentando nao ser obrigatdria a discussao de terapéuti-
ca inutil com o doente terminal. E sua impressdo que os doentes n&o
desejam esse tipo de discussao, pelo que se justifica a prevaléncia
do principio da beneficéncia sobre o da autonomia.
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No Quadro 1 podem ser observados os principios subjacentes a uma
Ordem de N&o Reanimar. E preciso ressaltar que cada Ordem Néo
Reanimar deve ser casuisticamente avaliada tendo-se em considera-
¢ao as especificidades de cada caso, envolvendo sempre que possivel

toda a equipe de saude na decisao (FRANCA; REGO; NUNES, 2010).

Principios subjacentes a uma Decisao de Nao Reanimar

1)

5)

Conceito: A Ordem de Nao Reanimar deve ser considerada nas
situacdes de doenca terminal, perda irreversivel da conscién-
cia ou quando o doente tem doenca grave e irreversivel e em
quem a reanimacao possa ser considerada desproporcionada;

Ambito: A Reanimacao Cardiopulmonar (RCP) deve ser criteriosa-
mente aplicada, devendo existir procedimentos claros a observar
nos casos de Ordem de Ndo Reanimar. Esse procedimento nédo
abrange qualquer outra forma de limitagdo terapéutica, sejano
que se refere a suspensao ou abstencao de outros tratamentos.
Deve aplicar-se apenas a doentes em regime de internamento;

Limites: Os limites da intervencao devem ser ditados pelo es-
tado atual dos conhecimentos - leges artis — de acordo com as
regras provenientes da Medicina Baseada na Evidéncia (NU-
NES, 2003b, 2009b);

Responsabilidade: Compete ao médico assistente, em conso-
nancia com toda a equipe de saude, iniciar os procedimentos
para a Ordem de Nao Reanimar;

Reversibilidade: A Ordem de Nao Reanimar é reversivel se hou-
ver alteracdo da situacédo clinica do doente que o justifique.
Uma nova Ordem de Nao Reanimar implica a repeticao dos
procedimentos pelo novo médico assistente;

Suspensao: Durante a realizacdo de qualquer procedimento (ain-
da que ndo diretamente relacionavel com a evolugéo da doenca
como sejam procedimentos para permeabilizacdo da via aéreaou
intervencdes cirdrgicas para melhoria de conforto) sob anestesia
ou ida ao bloco operatério, deve-se suspender essa instrucao. De-
ve-se escrever no processo do doente “Suspensdo da Ordem de
Nao Reanimar’, deciséo esta assinada e fundamentada;

CFM/FMUP

45



46

7) Ordem de Nao Reanimar em menores: No caso de o doente
ser menor ou incompetente, esses procedimentos podem ser
efetuados em consondncia com o seu representante legal;

8) Dever de Tratamento: A Ordem de Ndo Reanimar nao exclui o
dever de tratamento adequado e a implementacao de todas
as medidas de conforto apropriadas para o doente;

9) Dever de Registro: Todos os passos para desencadear ou rever-
ter a Ordem de Nao Reanimar devem ficar documentados no
prontuario clinico do doente. Nas situacdes em que se preen-
cher um formuldrio proprio para Ordem de Nao Reanimar
deve registrar-se:

a) Um resumo da situacao clinica do doente e os fatos relevan-
tes para essa decisao, incluindo a competéncia do doente;

b) A concordancia relativamente a essa decisdo de outro mé-
dico com o mesmo grau;

¢) Um resumo da informacdo dada ao doente e/ou ao seu re-
presentante legal e aos elementos da familia presentes (e o
grau de parentesco com o doente);

d) A vontade do doente (ou do seu representante legal) se tal
for solicitado;

10) Prontuario eletronico: A Ordem de Nao Reanimar deve ser ade-
quada as normas do prontuario eletrénico para agilizar a sua

utilizagao.

Face a evolucdo verificada nas sociedades contemporaneas -
principalmente a existéncia de diferentes percepcdes do feno-
meno da morte e o reconhecimento da existéncia de limites a
intervencao médica - surgiu uma nova abordagem da doenca
terminal, ou seja, emergiram os Cuidados Paliativos como um
imperativo da politica de saude. A questao nuclear é a qualidade
desses cuidados e 0 modo como estes sao distribuidos entre os
cidadaos. Porém, ao acentuar a necessidade de uma verdadeira
solidariedade intergeracional entre os membros da comunidade,
exige-se, implicitamente, que essa solidariedade se estenda a po-
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pulacao geridtrica. Os Cuidados Paliativos implicam a percepcao
por parte da sociedade de que esse grupo etario tem caracteristi-
cas proéprias, tendo necessidades também distintas das camadas
mais jovens da populacdo. O papel da familia é essencial, sendo
necessario criar as infraestruturas necessarias para que o doente
idoso possa ser acolhido em sua casa. Frequentemente é o idoso
que muito tem a oferecer a familia, participando na educacéo e
formacao dos jovens e dos adolescentes.

Mas os Cuidados Paliativos nao se dedicam apenas a pessoas
idosas, mas, em sentido lato, a todos os doentes crénicos, mes-
mo criancas. Ou seja, a doentes portadores de afeccbes irreversi-
veis sem qualquer perspectiva de recuperacdo completa e com
uma duracao substancial. Pretende-se o conforto e o bem-estar
do doente crénico (e, por maioria de razao, do doente terminal),
recorrendo a uma equipe de salde multidisciplinar especial-
mente sensibilizada para o efeito. As instituicdes de solidarieda-
de social terdo, certamente, um importante papel a desempe-
nhar como veiculo apropriado de acolhimento das pessoas mais
vulnerdveis.

O que estd em causa é, invariavelmente, a dependéncia de ter-
ceiros e uma limitacdo séria na vida cotidiana (sobretudo no de-
senrolar das relacdes sociais), sendo necessaria a prestacdo de
cuidados continuados formais, bem como de cuidados informais
por parte de amigos e familiares. Mais do que tratar e curar, pre-
tende-se cuidar do doente e integra-lo na familia e na sociedade.
Uma abordagem multifacetada e multidisciplinar se torna, entéo,
essencial. Através da criacdo de uma colecao de modalidades de
prestacdo de cuidados paliativos, pretende-se providenciar os
melhores cuidados possiveis a pessoas com perda de funcionali-
dade ou em situacdo de dependéncia, em qualquer idade e qual-
quer que seja a causa da incapacidade. Incluindo doentes termi-
nais. Para esse efeito sdo criadas diferentes tipologias de unidades
basicas de prestacdo de cuidados, de acordo com cada tipo de
situacao especifica. E neste contexto integrado que devem ser
efetivamente implementados os cuidados paliativos. Esse tipo de
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cuidado é definido como cuidados ativos, globais, que se prestam
aos doentes cuja afeccdo ndo responde ao tratamento curativo.
Pretende-se que o doente e a sua familia obtenham a melhor
qualidade de vida possivel. O apoio profissional é determinante,
devendo contar com médicos, enfermeiros, psicélogos, técnicos
de saude, técnicos do servico social especificamente qualificados
para o efeito. Esta em causa a criacdo de uma rede nacional de
cuidados paliativos no quadro da rede de cuidados continuados.

Na realidade, os cuidados paliativos sao reconhecidos pela Orga-
nizacdo Mundial da Saude, desde os anos 1990, como parte inte-
grante da luta contra o cancer (GONCALVES, 2008). Hoje, esten-
dem-se ao tratamento de doentes terminais como aids, doencas
cardiorrespiratérias, hepaticas, neuroldgicas, entre outras. Reco-
nhecendo a importancia desse tipo de cuidado, foi aprovado em
Portugal o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (Quadro 2)
prevendo-se a criacdo ndo apenas de equipes hospitalares de
cuidados paliativos mas também de unidades de cuidados pa-
liativos centradas na comunidade, com énfase na articulacao en-
tre equipes domiciliares e unidades de internamento. De acordo
com o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, prevé-se que
a prestacao desses cuidados possa ser no ambito da rede hospi-
talar, da rede de centros de saude, ou da rede de cuidados con-
tinuados. Porém, pode haver vantagem, no futuro, na criacdao de
uma rede especifica ainda que em plena articulacdao com as redes
mencionadas.
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Programa nacional de cuidados paliativos

2)

3)

1) Principios:

a)

b)

4]

Destinatarios:

a)

Componentes essenciais:

a)
)
)
)
)

o 0N T

e
f)

Consagrar e defender o direito dos doentes na fase final da
vida a uma gama completa de cuidados paliativos;

Proteger o direito dos doentes incurdveis e na fase final da
vida a sua proépria escolha;

Proteger a crianca na terminalidade da vida.

Doentes que, cumulativamente, ndo tém perspectiva de
tratamento curativo, tém rapida progressao da doenca e
com expectativa de vida limitada, tém intenso sofrimento,
e tém problemas e necessidades de dificil resolucao que
exigem apoio especifico, organizado e interdisciplinar;

Estima-se que, por ano, cada mil doentes por milhao de ha-
bitantes carecam de cuidados paliativos diferenciados.

Alivio de sintomas;

Apoio psicoldgico, espiritual e emocional;
Apoio a familia;

Apoio durante o luto;

Apoio domiciliar;

Interdisciplinaridade.

A sociedade deve, entdo, promover a generalizacao dos cuidados
paliativos em nivel domiciliar, na atencao primaria e em hospitais
oncoldgicos e outros estabelecimentos de saude. E, a medicina
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de acompanhamento, componente essencial dos cuidados palia-
tivos, deve estar alicercada tanto em redes sociais de apoio — que
potenciem os recursos individuais do doente dependente — como
na familia, elemento nuclear de uma sociedade solidaria.

A esse proposito Robert Zalenski e Richard Raspa (2006), recorren-
do aja citada psicologia humanista de Abraham Maslow, sugerem
que o potencial humano pode ser claramente galvanizado em
cuidados paliativos se reinterpretada a piramide de necessidades
no contexto da doenca terminal. O autor sugere a seguinte abor-
dagem para avaliar as necessidades do doente em cuidados pa-
liativos, deduzindo-se, naturalmente, as intervencdes necessarias
para providenciar a seguranca e conforto necessarios ao doente
terminal:

1) Necessidades fisioldgicas: controlar sintomas tal como dor
ou dispneia;

2) Necessidades de seguranca: ultrapassar o medo de morrer
ou de abandono;

3) Necessidades sociais: providenciar amor e aceitacao diante
da doenca terminal;

4) Necessidades de estima: promover o respeito e a apreciacao;

5) Necessidades de autorrealizacdo: promover a autoatualiza-
¢ao e a transcendéncia.

Concretizando essa abordagem, é importante afirmar que a hu-
manizacao da saude é uma tarefa que respeita a todos os setores
da sociedade, tendo os médicos a responsabilidade de exercer a
sua profissdo na conviccao de que lidam com pessoas humanas
particularmente vulnerdveis. Nesse contexto, também o direi-
to ao acompanhamento espiritual e a assisténcia religiosa, por
opcao concreta do doente, afigura-se como fundamental em uma
sociedade plural e secular. Uma possivel formulacdo desse direito
pode ser a seguinte: os usuarios do servico publico de salide tém
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o direito a ser respeitados incondicionalmente nas suas convic-
¢Oes espirituais e religiosas e as suas necessidades, nessa dimen-
sdo, devem ser satisfeitas. Note-se que, nas democracias liberais,
o direito a autodeterminacao pessoal é o seu eixo vertebral, pelo
que o acompanhamento espiritual dos doentes assume particular
relevancia em contexto hospitalar. E assim, satisfazem-se algumas
das necessidades previamente elencadas.

Esta assisténcia reflete tdo somente o fato de que o ser humano,
gozando de liberdade pessoal, desenrola a sua vida em uma esfera
relacional (REGO; NUNES, 2016). O respeito incondicional por esse
direito pode ser concretizado garantindo a liberdade de conscién-
cia e de religido a todos os doentes (NUNES; MELO, 2007), ofere-
cendo a todos eles a possibilidade de se identificarem espiritual
e religiosamente, regulamentando essa assisténcia em todos os
servicos de saude, garantindo em todos os estabelecimentos pu-
blicos de saude a existéncia de um Servico de Acompanhamento
Espiritual e Assisténcia Religiosa (bem como a sua integracao na
estrutura organica das instituicdes), promovendo a existéncia de
espacos fisicos (locais de culto) e de recursos financeiros para o
efeito e sensibilizando os profissionais de saude para a existéncia
desse direito. Desse modo, estar-se-a verdadeiramente a promo-
ver a humanizacao da saude.

b) Morte medicamente assistida

As democracias plurais afirmam determinados valores como o da
igual dignidade da pessoa humana. Porém, em simultaneo, cresce
a nocao de que, no ambito da prestacdo de cuidados de saude, os
cidadaos devem ser livres para recusar determinados tratamentos
a luz do principio do respeito pela autonomia individual. Assim, é
hoje possivel qualquer doente competente recusar determinado
tratamento (dissentimento), mesmo que dessa forma se abrevie
o momento da sua morte. Pergunta-se mesmo se essa capacida-
de deciséria pode ser exercida prospectivamente, principalmen-
te quando ndo for possivel o exercicio da autodeterminacao in-
dividual. Mais ainda, em doencas incuraveis e terminais, tem-se
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questionado se o direito a autodeterminacao é ilimitado, prin-
cipalmente no atinente ao pedido para terminar a prépria vida,
ou se existem fronteiras éticas que ndo devem ser ultrapassadas.
A classe médica, em concreto, tem-se manifestado majoritariamen-
te contra a legalizacdo da eutanasia, ainda que frequentemente
sejam invocados fatores atenuantes no que diz respeito a atos
concretos isolados. Ou seja, o debate social e politico em torno da
eutanadsia origina grandes discussdes em um didlogo nem sempre
construtivo em torno dos conceitos de morte assistida e de morte
com dignidade. Porém, apesar da importancia desse debate - e
em constante crescente nas sociedades civilizadas - existe uma
manifesta falta de informacéo objetiva sobre os motivos que po-
dem originar um pedido dessa natureza.

Importa, assim, conhecer com maior pormenor qual a estrutura
do processo de decisdo da parcela da populacdo mais predisposta
a efetuar um pedido de eutanasia, ainda que de acordo com a or-
dem juridica (em Portugal e no Brasil) a eutandsia seja uma pratica
ilegal e criminalizada. Isto é, pretende-se saber se, no plano so-
ciolégico, e da consequente avaliacado ética, a populacao esta ou
nao mais predisposta a pratica da eutandsia, bem como a reflexdo
sobre as estratégias mais adequadas para evitar praticas que nao
sejam verdadeiramente desejadas. Especialmente a eutandsia in-
voluntaria.

Como é do conhecimento geral, a fase final da vida de uma pes-
soa suscita inumeras questoes éticas e duvidas de natureza exis-
tencial, sobretudo quando existe a possibilidade de intervir medi-
camente para aliviar a dor e o sofrimento. Porém, ao longo das ul-
timas décadas o tema da morte se tornou progressivamente mais
aceitavel no plano social, sobretudo com a divulgacdo do estudo
seminal de Elizabeth Kibler-Ross (1969) sobre as fases de apro-
ximacao da morte e com a aceitacdo progressiva do conceito de
morte cerebral. Em suma, a morte esta progressivamente a deixar
de ser considerada como um tabu, mas como algo inerente a con-
dicdo humana e que deve merecer respeito por parte de todos os
cidadédos (CALLAHAN, 2005).
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A evolucao da medicina originou, também, a possibilidade de
prolongar a existéncia humana para além daquilo que é razoavel,
pelo que importa desde logo estabelecer critérios claros para uma
boa pratica clinica nessa fase da vida. O estabelecimento desses
critérios deve ser o mais consensual possivel para impedir dispari-
dades eticamente inaceitdveis na suspensao ou abstencdo de tra-
tamentos em doentes terminais. Com frequéncia, os médicos de-
param com situagoes de dificil interpretacdo no plano ético, pelo
que é fundamental proceder a uma distincdo conceitual princi-
palmente entre eutandsia, stricto sensu, e suspensao de meios ex-
traordinarios, futeis ou desproporcionados de tratamento. Ainda
que nem sempre seja facil tracar uma linha divisoria entre ambas
as situacodes, a utilizacdo desproporcionada de intervencdes mé-
dicas suscita dilemas éticos de enorme impacto nas sociedades
ocidentais, sendo hoje universalmente considerada como ma pra-
tica médica, ou seja, distandsia — obstinacao terapéutica.

A situacao ideal seria, assim, uma pratica profissional digna, ade-
quada e diligente, isto é, aquilo que se designa por ortotanasia.
Em sintese, a suspensdo ou abstencao de meios desproporciona-
dos de tratamento - incluindo a reanimacao cardiopulmonar e as
“Ordens de Nao Reanimar” — sdo hoje pratica corrente em todo o
mundo ocidental, cristalizando a nocao de que vida humana me-
rece ser sempre respeitada na sua dignidade, sobretudo no final
da sua existéncia. Ao serem consideradas intervencdes futeis ou
desproporcionadas ndao carecem em principio de consentimen-
to informado do doente, dado que estdo para além dos limites
da autonomia individual. Porém, tem-se generalizado a nocdo de
gue mesmo nesses casos se deve envolver o paciente no processo
de decisao, de modo a esclarecé-lo devidamente sobre as circuns-
tancias envolvidas nessa fase da sua vida.

Note-se que existem diferencas importantes entre a suspensao
(withdraw) e a abstencado (withhold) de tratamento, particular-
mente em doentes terminais. Porém, se estas diferencas sao bem
nitidas no exercicio clinico diario, tendem a esbater-se considera-
velmente do ponto de vista ético. Na Espanha, por exemplo, para
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ultrapassar essa questao da suspensao versus abstencao de tra-
tamento, recorre-se a expressao “limitacion del esfuerzo terapéuti-
co”, que abarca simultaneamente ambos os conceitos (CAMPOS,
2003). Na realidade, as correntes doutrinarias mais representa-
tivas nessa matéria ndo tracam nenhuma distincdo eticamente
sustentavel entre suspender ou nao iniciar determinado tipo de
suporte avancado de vida. Pelo que se torna fundamental promo-
ver o consenso possivel sobre essa tematica. Tal como em outros
paises, a realizacdo de uma Conferéncia Nacional de Consenso
sobre a Suspensao ou Abstencédo de Tratamento em Doentes Ter-
minais? — que envolveu tanto especialistas como a sociedade civil
— foi um excelente instrumento para promover a generalizacao de
recomendacgdes sobre essa tematica. Assim, tem-se progressiva-
mente reafirmado a no¢ao de que a vontade previamente mani-
festada deve ser respeitada e, quando tal ndo for possivel por falta
de informacao fidedigna, deve prevalecer o standard de “melhor
interesse” do doente, de acordo com critérios universais de razoa-
bilidade (DRESSER, 2005). A necessidade de um standard objetivo
e razodvel é ainda mais necessario quando existem importantes
diferencas interculturais, influenciadas por fatores complexos, tal
como a existéncia ou nao de crenga religiosa, como constataram,
alids, Sprung et al. (2007) em um estudo europeu multicéntrico
que envolveu cerca de 31.000 doentes em 37 unidades de cuida-
dos intensivos.

O debate subsiste, porém, quando o tratamento que prolonga
artificialmente a vida ndo é considerado desproporcionado, tal
como a alimentacéo e a hidratacao artificiais (ainda que essa posi-
¢do nao seja consensual). A reflexao ética incide entdo na distincao
entre“tratar” e “cuidar’, sendo que, alegadamente, trata-se de uma
exigéncia ética universal prover cuidados a quem deles necessi-
te. A existéncia de doentes em estado vegetativo persistente ali-
menta esse debate (FOX; DASKAL; STOCKING, 2007) e contamina

2 A | Conferéncia Nacional de Consenso sobre Suspensdo ou Abstencdo de Tratamento
em Doentes Terminais foi realizada na Faculdade de Medicina do Porto, em janeiro de
2008.
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outros debates igualmente importantes, mas de propriedade di-
ferente, como o da eutanasia ativa voluntaria.

Assim, importa esclarecer qual a dimensao ética da pratica da eu-
tandsia e da assisténcia médica ao suicidio, diferenciando essas
praticas de outras decisdes éticas no fim da vida, decisdes que
merecem uma abordagem conceitualmente diferenciada. Mais
ainda, pretende-se evidenciar algumas varidveis que podem in-
fluenciar o pedido de eutandsia. E, se é verdade que algumas sao
dificilmente controlaveis (auséncia da familia por morte dos seus
membros, por exemplo), outras variaveis podem ser contornadas
desde que haja vontade social e politica — por exemplo, a imple-
mentacao de politicas de apoio a familia.

Note-se que a eutandsia voluntdria deriva moralmente da questao
central do “direito” ao suicidio, isto é, eutanasia e suicidio racional
sao conceitos intrinsecamente relacionados. Muitos autores con-
sideram que a morte assistida sé pode ser considerada legitima
se for fundamentada no juizo efetuado pelo doente terminal de
que o seu projeto de vida esta completo. Pelo que se deduz, para
uma avaliacdo adequada dessa tematica deve ter-se em atencédo
0s motivos que possam originar um pedido dessa natureza. Exis-
tem argumentos éticos validos contra e a favor da pratica da eu-
tandsia, argumentos que Margaret Battin et al. (2003) sintetizam
da seguinte forma:

a) Principais argumentos contra: carater sagrado da vida hu-
mana, integridade da profisséo médica, e abuso potencial
(slippery-slope);

b) Principais argumentos a favor: respeito pela autodetermina-
cao da pessoa e alivio da dor e do sofrimento (compaixao).

Na realidade, e na perspectiva de uma ética personalista, a euta-
nasia nunca é uma solucao, dado que nenhuma pessoa nas suas
plenas capacidades cognitivas e emocionais desejaria morrer.
Por essa 6tica, a eutandsia é a negacao da autonomia da pessoa.
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Assim, quem pede a eutandsia nao quer é viver naquela situacao
especifica, pelo que se trataria apenas de um grito de desespero
quanto a vida que estd a ser vivida.

Para muitos a vida é um bem sagrado, inviolavel, e indisponivel ao
préprio. Também o pensamento médico, relativamente herméti-
co, tem consistido, ao longo dos dois ultimos milénios, na missao
do médico curar ou aliviar, e ndo matar. Essa posicao é reforcada
pelo juramento de Hipdcrates, original ou na versao adotada em
1948 em Genebra, bem como pela Associacao Médica Mundial
que determina:

Eutandsia, que é o ato de deliberadamente dar fim a
vida de um paciente, é antiético, mesmo que a pedido
do prdprio paciente ou de seus familiares. Isso ndo im-
pede o médico de respeitar o desejo de um paciente ao
permitir que o processo natural da morte siga o curso
da fase terminal da doenca.? (WORLD MEDICAL ASSO-
CIATION, 2015, tradugdo nossa).

Entdo a integridade da profissdo médica estaria em cheque dado
que a funcdo do médico é tratar, curar ou aliviar o sofrimento e
nao tirar a vida do paciente.

Por sua vez, para o utilitarismo, a eutandsia pode ser eticamente
adequada. Na esteira dessa corrente de pensamento, John Harris
(1991) sugere que é moralmente errado encurtar a vida de uma
pessoa se desta forma se estiver privando-a de alguma coisa que
ela valoriza (tal como a vida). Contudo, obtido o consentimento, e
se a pessoa deixar de valorizar a vida em si prépria, esse autor ad-
voga que nao existe nada de intrinsecamente errado em permitir
a morte assistida. Em sintese, e como sugere James Rachels (1999)
a proposito da perspectiva utilitarista da morte assistida:

3 No original: “Euthanasia, that is the act of deliberately ending the life of a patient, even at
the patient’s own request or at the request of close relatives, is unethical. This does not pre-
vent the physician from respecting the desire of a patient to allow the natural process of
death to follow its course in the terminal phase of sickness".
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1) A acdao moralmente certa, em qualquer ocasiao, é aquela
que produz maior felicidade sobre infelicidade;

2) Pelo menos em algumas ocasides, o maior balanco entre a
felicidade e a infelicidade pode ser alcancado pela morte
assistida;

3) Logo, pelo menos em algumas ocasides, a morte assistida
pode ser moralmente certa.

A validade desses argumentos deve-se, sobretudo, as consequén-
cias sociais dalegalizacdo da eutandsia e ndo tanto no que se refere
a eticidade intrinseca dessa prética. Ou seja, pode argumentar-se,
tal como Edmund Pellegrino (1992), que a pratica da eutandsia
por médicos fere a esséncia da relagdo médico/doente e coloca
em causa a moralidade interna da medicina ao questionar a sua
natureza e os seus objetivos nucleares.

De acordo com o conceito de dignidade humana adotado pela
medicina, a vida humana nao é um bem disponivel ao préprio,
existindo um limite ébvio ao exercicio da autonomia individual.
Assim, a eutandsia, ainda que a pedido voluntario de pessoa auto-
noma, nao deveria ser legalizada, porque a sua legalizacdao impli-
caria, necessariamente, um decréscimo do valor simbdlico da vida
humana e um desrespeito pela integridade de outros seres hu-
manos, tal como os dementes e os incapazes. Ou seja, o principio
da autonomia profissional legitimaria a recusa de ato médico que
contrarie os valores morais e religiosos ou a consciéncia profissio-
nal. Por esses motivos, caso fosse legalizada a morte assistida, ndo
competiria a profissdao médica esse tipo de pratica.

Em Portugal, um dos primeiros estudos efetuados sobre a euta-
nasia pretendeu determinar a opiniao dos médicos oncologistas
sobre esse tema. Goncalves (2010) comprovou que 37% dos in-
quiridos estariam na disposicao de praticar a eutandsia, pelo que
resulta cada vez mais claro que essa tematica dista de ser consen-
sual, mesmo no universo da classe médica. E importante salientar
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que é diferente aceitar uma pratica no plano conceitual a lega-
liza-la, devido as consequéncias sociais da despenalizacao sobre
outros valores sociais.

Em boa verdade, algumas décadas atras, quando se iniciou o de-
bate em torno da legalizacao da eutanasia, e que culminou com
a sua despenalizacao na Holanda e na Bélgica, diversos argumen-
tos foram sucessivamente apresentados a favor dessa pratica.
Principalmente, a sensacdo interior de que o projeto de vida esta
esgotado, uma dor fisica insuportavel e o sofrimento profundo e
incontornavel. Esses argumentos radicavam, essencialmente, na
qualidade de vida do moribundo e no dever de respeito a sua dig-
nidade diante da degradacao evidente das condicdes de vida e do
sofrimento enfrentado. Isto é, cresceu e desenvolveu-se a nocao
de“morte com dignidade”a luz de critérios de qualidade de vida e
de auséncia de sofrimento (BERNHEIM et al., 2014).

John Keown (2002), por sua vez, afirma que é ma politica publica
alegalizacdo da eutandsia e da assisténcia ao suicidio, porque nao
existem mecanismos efetivos de controle social que impecam a
sua pratica em doentes que nao tenham prestado consentimento
livre e esclarecido para o efeito. Esse autor vai ainda mais longe, ao
considerar que, no Reino Unido, a proposta submetida em maio
de 2006 ao Parlamento Britanico (House of Lords) pretendia em
principio legalizar apenas a assisténcia médica ao suicidio mas,
na pratica, abria a porta a eutanasia ativa nao voluntaria (KEOWN,
2007). Essa proposta foi rejeitada por 148 votos contra 100, e em
grande medida porque permitia a exposicdo dos doentes - so-
bretudo os mais vulneraveis — ao abuso potencial de familiares e
profissionais com menos escrupulos. Isto, apesar da opinido pu-
blica de muitos paises democraticos ser favoravel a sua aplicacdo
(NUNES, 2009a).

Os exemplos da Holanda (onde a eutanasia voluntaria e a assis-
téncia médica ao suicidio estao formalmente legalizadas desde
2002) e da Bélgica, ou do estado estadunidense do Oregon (onde
estd legalizada a assisténcia médica ao suicidio desde 1997, atra-
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vés do Oregon Death With Dignity Act), contribuem em larga me-
dida para a desconfianca que se gerou em muitas sociedades oci-
dentais quanto ao controle e regulacdo da pratica da eutanasia.
Para além desses casos também a provincia australiana Northern
Territory legalizou, ainda que temporariamente, a pratica da euta-
nasia voluntaria e do suicidio assistido através da lei Rights of the
Terminally Ill Act (1995) (STOFFELL, 1998; BATTIN et al., 2007).

Por esses motivos tem existido um intenso escrutinio da comuni-
dade internacional sobre a morte medicamente assistida — physi-
cian assisted death (que inclui tanto a eutandsia ativa como a as-
sisténcia médica ao suicidio), com o objetivo de determinar a ten-
déncia de evolucdo desse tipo de pratica. Isto é, e como salienta,
alias, Timothy Quill (2007), é fundamental monitorar a evolucao
da morte assistida, principalmente no que se refere a fiscalizacdo
do cumprimento das normas legais existentes. E, assim, prevenir a
ocorréncia de praticas ilegais, tal como a eutanasia nao voluntaria
e involuntaria. Como salienta esse autor, pelo menos no que diz
respeito a assisténcia médica ao suicidio em Oregon, verificou-se
uma estabilidade no nimero absoluto de casos desde a sua lega-
lizagao em 1997.

Ja no que concerne a evolucado da eutanasia na Holanda e na Bél-
gica, apos sua legalizacado, os dados existentes revelam que cerca
de 2% de todas as mortes ocorridas nesses paises se deveram a
eutanasia. Porém, de acordo com um estudo multicéntrico reali-
zado na Holanda sobre a eutandsia por Van der Heide et al. (2007),
evidencia-se uma evolucao positiva no que diz respeito ao con-
trole da eutandsia voluntaria, mas permanecem algumas duvidas
sobre outras decisdes médicas em fim de vida, tal como a sedacao
com morfina. Esse tipo de tratamento pretende o alivio da dor e
do sofrimento, ndo sendo a morte intencionalmente desejada. E,
quando esta ocorre, trata-se apenas de um efeito subsidiario do
objetivo principal que é o alivio do sofrimento através da sedacao.
Nao obstante, também em Portugal e no Brasil é necessaria a exis-
téncia de recomendacbes especificas nessa matéria.
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Ainda que se evidenciasse alguma estabilizacdo do nimero ab-
soluto de casos de eutandsia na Holanda ao longo dos ultimos
anos, a evidéncia cientifica demonstra que ndo existiu qualquer
agravamento do risco de pratica da eutanasia voluntaria em gru-
pos particularmente vulneraveis relativamente a populacao em
geral (BATTIN et al., 2007) — principalmente, em idosos, em de-
ficientes, em doentes mentais, em doentes crOnicos, em pessoas
com baixo nivel cultural, ou nas minorias étnicas e raciais. Fica por
determinar, contudo, a verdadeira realidade no que se refere a eu-
tandsia ndo voluntdria e involuntaria, principalmente quando se
trata de doentes incompetentes, especialmente criancas e recém-
-nascidos com graves deficiéncias neurolégicas. Para diminuir esse
problema, Van Marwijk, Haverkate e The (2007) advogam que os
especialistas em Medicina Geral e Familiar devem entrar em con-
tato com essa problematica desde o inicio da sua carreira profis-
sional, e que o tema da morte assistida deve ser obrigatoriamente
incluido no programa de formacao dessa especialidade médica.

Em sintese, e como ja se afirmou, a problematica da eutanasia
evoca pelo menos duas questdes éticas, sociais e juridicas de
maior importancia. Por um lado, a analise dos argumentos a favor
e contra a sua pratica, partindo do pressuposto de que se trata
de um pedido racional de alguém que ndo se revé mais no seu
projeto existencial. Por outro, se um pedido de eutanasia é ou ndo
apenas um comportamento apelativo por parte de alguém que se
encontra radicalmente insatisfeito com as condicdes de vida que
Ihe sdo proporcionadas. De fato, e de acordo com Linda Ganzini
(2006), diversos estudos sobre a morte assistida revelam que os
doentes que solicitam a eutandasia estao frequentemente depri-
midos ou sob o efeito de outra doenca afetiva tratavel ou, por ou-
tro lado, se sentem sem qualquer esperanca de que as condicoes
de vida se venham a alterar substancialmente, pelo que a vida ndo
vale a pena ser vivida.

Importa, entdo, extrair algumas ilacdes sobre o0 modo como a
nossa sociedade pode e deve intervir para diminuir o problema
da eutanasia que nao é verdadeiramente desejada, dado que
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existe um consenso alargado de que nunca se deve equacionar a
possibilidade da morte assistida se esta nao corresponder a uma
vontade real do paciente. Assim, desde logo, importa sugerir a
implementacao de medidas concretas que permitam diminuir o
impacto das circunstancias que possam motivar um pedido de
eutanasia voluntaria principalmente quando esta ndo é verda-
deiramente desejada. Seria claramente inadequado nao aplicar
todos os esforcos para prestar auxilio aqueles que sofrem e que
encontram em um pedido de eutanasia um grito de alerta e de
esperanca sobre a qualidade da sua vida.

Tais medidas seriam relacionadas a:

1) Acompanhamento espiritual: E importante que, no ambi-
to das politicas sociais, sejam implementadas medidas que
permitam fomentar cuidados domiciliares ou instituciona-
lizados de grande qualidade, especificamente no que diz
respeito ao acompanhamento espiritual que o doente ter-
minal pode desejar;

2) Apoio a familia: A inversao da piramide demografica é um
extraordindrio desafio que a todos interpela. Ao governo
compete a tarefa de dar condicdes as familias para que pos-
sam acolher devidamente os idosos e outros dependentes,
nao sendo de excluir apoios diretos aqueles agregados
familiares que objetivamente ndo tenham recursos para o
efeito (cash for care). Fica, assim, evidente que o papel da fa-
milia é de importancia capital diante do numero crescente
de pessoas idosas em todas as sociedades ocidentais. A sua
revalorizacdo é instrumental para promover a coesao social
e para a melhoria sustentada dos indicadores de saude e de
qualidade de vida de uma sociedade (NUNES, 2015a);

3) Cuidados paliativos: Trata-se de cuidados globais que se
prestam aos doentes cuja afeccao nao responde ao trata-
mento curativo, sendo hoje reconhecidos pela Organiza-
¢ao Mundial da Saude como uma componente essencial
de qualquer sistema de saude (HOLMAN; BRENDEL, 2006).
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Os cuidados paliativos implicam a percepcdo por parte da
sociedade de que os doentes terminais tém caracteristicas
préprias, tendo também necessidades distintas de outras
camadas da populacao. Mais uma vez, o papel da familia
nesse contexto é essencial, devendo-se criar as infraes-
truturas necessarias para que o doente terminal possa ser
acompanhado por familiares e amigos;

Prevencado e tratamento da dor cronica: Pretende-se provi-
denciar conforto e bem-estar ao doente crénico (e, por maio-
ria de razao, ao doente terminal), recorrendo a meios propor-
cionados de tratamento por parte de uma equipe de saude
especialmente sensibilizada nessa matéria (FOLEY, 2005).
As instituicoes de solidariedade social terdo certamente um
importante papel a desempenhar, como veiculo apropria-
do de acolhimento das pessoas mais desfavorecidas. Nesse
sentido, o governo deve também implementar uma poli-
tica efetiva de luta contra a dor, principalmente através da
implementacao generalizada de um Plano Nacional de Luta
Contra a Dor. O tratamento médico da dor crénica, ja exis-
tente em muitas unidades, permite controlar esse sintoma
em mais de 95% dos doentes terminais;

Politica legislativa: Também a politica legislativa, principal-
mente no que diz respeito ao reforco da autonomia dos
doentes, pode ajudar a diminuir o impacto da eutanasia
nao desejada. Recorde-se que ja em 1976 o California Natu-
ral Death Act legalizou o testamento vital (living will) na Ca-
liférnia, ao que se seqguiu legislacdo nos outros estados dos
Estados Unidos e em muitos paises europeus. Também, em
Portugal, a legalizacao das diretivas antecipadas de vonta-
de foi um importante vetor de afirmacao dos direitos indivi-
duais, principalmente dos doentes terminais, reforcando o
sentimento de autocontrole e de independéncia diante das
intervengcdes médicas nao desejadas;

Quadro regulatério: O debate em torno da assisténcia mé-
dica a doentes em estado vegetativo persistente reforca o
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ideal de que em uma sociedade livre a pessoa — ainda que
exista uma aparente impossibilidade de concretizar a vida
de relacao - deve poder exercer algum controle sobre a
fase final da sua vida. Ainda em matéria legislativa, importa
definir rapidamente um quadro regulatério de praticas tal
Ccomo a suspensdo ou a abstencao de meios desproporcio-
nados de tratamento, de modo a ndo serem administrados
tratamentos considerados “futeis” ou “heroicos”. Isto &, in-
tervengoes claramente invasivas, tratamentos médicos ou
cirdrgicos que visem a promover a vida sem qualidade, ou
mesmo a reanimacao cardiopulmonar. Pelo que importa
definir normas de orientacao (recomendacdes) que ajudem
os profissionais a lidar com esse problema, cada vez mais
recorrente na sua atividade profissional (DUBLER, 2005);

Politica de saude: Importa também considerar quais as so-
lucdes de politica de saude mais adequadas nessa matéria
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010). Se um dos prin-
cipais motivos que originam um pedido de eutanasia é o
sofrimento do doente, o governo deve promover a genera-
lizagao dos cuidados continuados, e em trés distintos niveis:
cuidados domiciliares, cuidados prestados na Atencao Pri-
maria e cuidados em unidades especificamente concebidas
para o efeito (em hospitais oncoldgicos e outras unidades
de saude) (NUNES, 2014b). A medicina de acompanhamen-
to pode ser observada por muitos doentes como uma ver-
dadeira alternativa a eutanasia, alicercada em redes sociais
de apoio adequadas;

Formacdo profissional: O apoio profissional deve contar
com médicos, enfermeiros, psicélogos, técnicos de saude,
técnicos do servico social, especificamente preparados para
o efeito. Dai que exista também espaco de intervencao em
termos da formacao continua dos profissionais, tendo estes
a responsabilidade de exercer a sua profissao na conviccao
profunda de que lidam com pessoas humanas particular-
mente vulneraveis e para as quais o fenébmeno da doenca é
profundamente incapacitante e indesejavel.
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Em conclusao, diversos estudos multicéntricos — em particular o
desenvolvido pela Comissao Remmelink na Holanda, quando se
iniciou a pratica legal da eutanasia neste pais — confirmaram cla-
ra e inequivocamente que a maioria dos pedidos de eutanasia se
deve a sofrimento intenso, devido ao sentimento de abandono e
de exclusao social, e quase nunca a dor profunda e insustentavel.
A sociedade deve entdo se organizar para incluir, acompanhar e
integrar todos os doentes terminais e as pessoas portadoras de
doencas cronicas. Mas, em todo o caso, a problematica da eutana-
sia — enquanto vertente do suicidio racional (APPEL, 2007) — serd
sempre uma preocupacao de qualquer sociedade democratica e
plural. Precisamente porque a esséncia de uma democracia secu-
lar é a convivéncia de distintas visdes do bem comum.
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TESTAMENTO VITAL

Enquadramento ético-normativo

E em um contexto de aparente paradoxo entre o bem comum
e o bem individual que se inserem as complexas relacdes entre
os doentes e as instituicdes, especialmente no que se refere ao
significado da doenca e a sua influéncia na biografia da pessoa.
Se na perspectiva da medicina, o conceito de doenca se refere,
essencialmente, a categorizacao de grupos de sintomas em en-
tidades clinicas conhecidas e tipificadas, conduzindo a quadros
mais ou menos reproduziveis de doencas, para a pessoa doente
vao ser determinantes outros fatores. A titulo de exemplo, um
episddio doloroso se transforma culturalmente em uma realidade
médica. Assim, 0 modo de adaptacdo da pessoa a nova situacao
de estar doente vai ser decisivo na percepcao pessoal, na recu-
peracao funcional e na consequente integracdo social e familiar.
Diferentes varidveis concorrem para que o grau de perturbacdo
nao seja determinado a partir de dados objetivos, ainda que siste-
matizados segundo critérios aceitos e estabelecidos. A lingua in-
glesa e, consequentemente, o pensamento anglo-saxao, captam
essa realidade estabelecendo uma clara distincdao entre “disease”,
doenca, e“illness”, estar doente, sentir-se perturbado pela doenca.
A medicina coloca em perspectiva o desvio de um padréo ideal,
psicolégico ou fisiolégico: disease, como um verdadeiro fenéme-
no cultural; illness, como circunstancia indesejavel, incapacitante,
merecendo o tratamento apropriado tendo a linguagem médica
criado um mundo cultural préprio, verdadeiramente novo.

Esta verificacdo do problema se vé reforcada quando se colocaem
perspectiva a doenca como um acontecimento da biografia pes-
soal e ndo apenas como uma manifestacao fisica de uma doen-
ca organica (NUNES, 1999). No adulto, a doenca, como qualquer
outro acontecimento da sua vida, s6 é percebida como mal-estar
quando, através de uma profunda andlise introspectiva — da qual
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a pessoa se pode ou ndo aperceber - ele decide estar doente. Isto
é, 0 mesmo grau de incapacidade representa, na biografia de di-
ferentes pessoas, diferentes estados de doenca. Quando ocorre a
mudanca de estado psicolégico, da saude para a doenga, entdo
esta se torna em um acontecimento médico. Na crianca, porém, o
fendmeno adaptativo tem contornos diferentes. Ao refletir sobre
a qualidade de vida de uma crianca doente, poucos tomam cons-
ciéncia de que ela pode nunca ter experimentado outro tipo de
vida, pelo que pode, ao seu préprio estilo, realizar-se plenamente.

E neste ambiente de enorme subjetividade que serdo abordados
os “Direitos dos Doentes”, principalmente na fase final da sua vida,
bem como o conjunto de linhas de orientacdo — recomendacgdes -
que podem e devem ser utilizadas na doenca terminal.

a) Direitos dos doentes

O objetivo da medicina deve ser nao apenas o de tratar o orga-
nismo fisico, enquanto variacdo de um arquétipo de normali-
dade, mas, essencialmente, reabilitar e integrar a pessoa que se
encontra e que se declara doente. E, cada vez mais - embora o
diagnéstico de determinada doenca seja uma questao médica e
a integracao social da pessoa doente, principalmente na termina-
lidade da vida, seja uma questao nao médica - € um imperativo
fundamental que a medicina se interesse de igual forma por to-
dos esses problemas.

Qualidade de vida, sendo um conceito de dificil definicao, pode se
referir a autopercepcao de um completo bem-estar em nivel fisi-
o, psicoldgico e social. A qualidade de vida, posta em perspectiva
por cada um de nds, ndo deve ser confundida com a qualidade
ou o valor da vida para a pessoa que se encontra doente. Grupos
especificos de doentes podem ter uma boa qualidade de vida se-
gundo o seu préprio sistema de valores. Como grupo, ou a titulo
individual, acreditam que a sociedade deve abracar essa dinami-
ca e considerar como validos diferentes métodos de reabilitacdao
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e de insercao social. Segundo essa corrente de pensamento,
sendo a familia a unidade basica da sociedade e sendo os pais
seu nucleo original, deve-se incrementar o grau de informacao
quanto ao problema da doenca e deixa-los tomar as decisdes que
considerarem mais convenientes dentro de determinados limites
éticos socialmente aceites. Mas, para que essa visdao se concretize
transculturalmente, pode se evocar a emergéncia de um direito a
um futuro aberto (FEINBERG, 1980) que garanta a todos os cida-
déos as condicbes necessarias para usufruir dos beneficios a que
tém direito. Esse direito poderd implicar uma alteracao do concei-
to de melhor interesse para a pessoa. Nessa 6tica, e a luz da dou-
trina da responsabilidade social, compete ao governo garantir as
condicdes para o seu pleno exercicio (NUNES, 2006b).

A evolucao dos sistemas de saude em todo o mundo ocidental
tem sido acompanhada pela tomada de consciéncia dos cidadaos
dos seus direitos e deveres, principalmente no que diz respeito a
existéncia de mecanismos eficazes de apuramento das responsa-
bilidades mas, também, da possibilidade de se efetuar uma queixa
ou reclamacao. Acresce a circunstancia de que se assiste a um au-
mento de reclamacdes e de processos judiciais por danos morais.
Todavia, existe a percepcao de que esse fato pode nao resultar
de incompeténcia profissional nem de ma qualidade dos atos
prestados, mas de mau relacionamento humano. O que implica
uma mudanca substancial do sistema de salde na perspectiva
da sua humanizacdo. Assim, os direitos de personalidade assu-
mem particular relevancia nesse contexto, devendo as faculdades
de medicina e as de outros profissionais de saude aprofundar as
competéncias neste dominio. Um bom exemplo de danos morais
é, independentemente do resultado clinico, a realizacao de inter-
vencdes médicas ou cirdrgicas sem consentimento informado.
Ou, também, o modo como se transmite a informacdo ao doente,
sobretudo quando em situacdes de vulnerabilidade extrema (NU-
NES, 2004).

E possivel observar, no Quadro 3, alguns direitos que sao frequen-
temente reconhecidos aos usudrios dos servicos de saude. Serao

CFM/FMUP

67



68

tratados apenas com algum pormenor aqueles direitos que sao
mais relevantes para a implementacao das diretivas antecipadas
de vontade.

Direitos dos doentes (NUNES, 2014a)

1) Autonomia

2) Informacao

3) Vontade previamente manifestada

4) Liberdade de escolha

5) Privacidade

6) Acesso ainformacao de saude

7) Nao discriminacao e ndo estigmatizacao

8) Acompanhamento espiritual

9) Primado da pessoa sobre a ciéncia e a sociedade
10) Queixa e reclamacéo

11) Equidade no acesso

12) Acessibilidade em tempo util

O conceito de autonomia refere-se a nocdo de que cada ser hu-
mano deve ser verdadeiramente livre, dispondo de condicdes
adequadas para se autorrealizar. No entanto, no nosso universo
cultural, autonomia pode nao se limitar ao doente - sobretudo tra-
tando-se de criancas, adolescentes, ou outras pessoas com compe-
téncia diminuida — mas estender-se a outros elementos da familia
- autonomia familiar. Em consequéncia, no plano da relagéo clinica
com o doente, todas as intervencdes carecem de consentimento
informado, livre e esclarecido, sendo essa condicdo considerada
como um imperativo de ética profissional (PEREIRA, 2004).

Esse tema, pela sua relevancia no quadro da implementacao do
testamento vital, serd tratado em pormenor no capitulo seguinte,

Testamento vital



reconhecendo, contudo, que uma sociedade democratica e plu-
ral assenta os seus pilares na capacidade dos cidadaos efetuarem
escolhas livres, no quadro de uma verdadeira cultura de respon-
sabilidade. Todavia, deve-se ter em atencdo que a consagracao de
direitos implica a existéncia de deveres correlativos, tal como os
expressos na Carta dos Direitos dos Utentes (NUNES; MELO, 2007).
Porém, a correlacao entre os direitos e os deveres é talvez uma das
principais lacunas existentes na aculturacao dos cidadaos na era
democrdtica. Estes tomaram progressivamente consciéncia dos
seus direitos, como a liberdade de expressao e de associacao, mas
nao desenvolveram paralelamente um sistema de valores que se
identifique com o exercicio de uma cidadania responsavel. Assim,
nao é de estranhar que os usuarios dos servicos de saude ape-
nas se sintam portadores de direitos e, do mesmo modo, que os
profissionais de salide ndo sintam qualquer obrigacdo de prestar
contas da sua atividade (public accountability) (NUNES; REGO; NU-
NES, 2009), levando, por vezes, ao limite o principio da indepen-
déncia profissional.

Porém, se, nos termos da lei e da ética profissional, qualquer cida-
dado tem o direito a ser informado e esclarecido sobre a doenca,
pode, igualmente, configurar-se um direito a ndo serinformado so-
bre a sua saude. Isto &, o exercicio da autonomia pode contemplar
derrogacdes a doutrina do consentimento expresso, se for essa
a vontade real do paciente (BARBAS, 2007). O conhecimento da
informacdo genética pessoal ou da sorologia para o HIV/aids sdao
exemplos paradigmaticos desse “direito a nao saber”. Ou seja, po-
dem existir circunstancias em que, a luz do principio ético da nao
maleficéncia, o profissional de salde deve abster-se de informar o
doente, se este for o seu desejo expresso. O excesso de informacao
ou a informacdo ndo desejada podem ser claramente prejudiciais
para o doente, pelo que frequentemente é a familia que os pro-
fissionais de salde comunicam a informacao. Note-se que desse
modo esta-se a respeitar o direito a autodeterminacdo pessoal.

Autonomia pressupde o principio da liberdade de escolha. Esta
serd uma das grandes conquistas do sistema publico de saude.

CFM/FMUP

69



70

Isto é, a possibilidade de o usuario escolher de um modo escla-
recido o profissional desejado e o hospital que melhor se adequa
aos seus interesses. No ambito de um sistema de saude, no qual
operam agentes com distintas motivagoes e objetivos, a liberdade
de escolha, no quadro de uma reducao significativa da assimetria
de informacao, revela-se instrumental para racionalizar as rela-
¢Oes econdmicas entre os diversos atores.

E nesse contexto que a possibilidade de escolha do consumidor
de cuidados de saude - em relacao aos prestadores de cuidados
primarios e especializados — assume particular relevancia. A liber-
dade de escolha do prestador que melhor sirva os interesses de
cada cidadao é um valor que deve ser cuidadosamente ponde-
rado, tendo em consideracao outros importantes pilares sociais,
como a solidariedade ou a equidade. Em particular, a Carta dos
Direitos dos Utentes em que se reafirma a convic¢ao de que o
doente tem o direito de obter uma segunda opiniao sobre a sua
situacao de saude. Esse direito a obter uma segunda opinido de-
via estar devidamente regulado pela legislacao.

No quadro daimplementacao das diretivas antecipadas de vontade
importa, igualmente, relatar a importancia do direito a privacidade.
Este visa a restringir qualquer intromissao externa, pressupondo a
nao ingeréncia na esfera intima dos doentes. O termo “privacidade”
pode englobar quatro conceitos diferentes (REICH, 1998):

1) Privacidade fisica: Refere-se a uma acessibilidade fisica limi-
tada, isto é, o“direito a estar sozinho". Conceito adjacente ao
de “integridade fisica”;

2) Privacidade mental: Diz respeito a liberdade no plano da
intrusao psicoldgica, obtida através da restricao de interfe-
réncias manipulativas da vontade individual. Impede prati-
cas de tortura, com manipulacao da mente;

3) Privacidade decisional: Refere-se a liberdade de interfe-
réncia processual, isto é, a exclusdao de terceiras partes no
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processo de decisdao. Conceito invocado em muitos estados
estadunidenses a propésito da licitude da interrupc¢ao vo-
luntaria de gravidez até ao limite de viabilidade fetal;

4) Privacidade informacional: E alcancada através da imposicao
de limites ao acesso nao autorizado a informacao pessoal e
a dados de natureza individual, por exemplo, aos resultados
do teste para o HIV/aids ou a dados genéticos individuais. E
um dos pilares do dever de segredo profissional.

A privacidade e a confidencialidade dos dados de saude implicam
o rigoroso cumprimento do segredo profissional por parte de
todos os agentes envolvidos no tratamento dos dados pessoais,
biolégicos ou genéticos, bem como o arquivamento escrupuloso
do prontudrio clinico individual, independentemente do suporte
em que se encontre (convencional ou informatico). Aconselha-se
mesmo o seu armazenamento em suporte informatico para me-
Ihor garantir o direito a privacidade e a reserva da intimidade da
vida privada. Porém, a generalizacdo dos sistemas de informacéo
na saude suscita também preocupacdes complexas de nature-
za ético-juridica, devendo existir um quadro regulatério eficaz
de modo a salvaguardar os interesses dos utentes. Por exemplo,
através da generalizacdo de niveis de acesso aos dados informa-
tizados na intranet da saude. A recente proposta de generalizar
o prontudrio eletronico deve merecer assim uma adequada su-
pervisdo por parte das autoridades reguladoras competentes. O
mesmo se pode afirmar no atinente a consulta médica efetuada
recorrendo as novas tecnologias de informacéo. Principalmente, a
teleconsulta e a consulta médica recorrendo ao correio eletronico
(NUNES et al., 2009).

Porém, tem-se questionado se esse direito a privacidade é ilimi-
tado, ou seja, se existem limites ao dever de sigilo e a regra ético-
-profissional (e juridica) do segredo médico. A principal objecao
a quebra (ainda que limitada) do segredo profissional por parte
dos médicos, para além da privacidade individual, que é um valor
e um direito em si mesmo, é o reflexo negativo que essa atitude
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tem na moralidade interna da medicina, bem como na forma
como esta é socialmente colocada em perspectiva. De fato, se for
permitido ao médico desvendar algum tipo de informacao a res-
peito do doente, ainda que de uma forma limitada, nada garante
ao cidadao comum que esses limites ndo possam vir a ser arbitra-
riamente dilatados. Assim, um argumento consequencialista deve
ser igualmente considerado, uma vez que é do interesse geral que
a confidencialidade do ato clinico seja preservada dentro de limi-
tes éticos estabelecidos.

Nas sociedades ocidentais, a privacidade individual é um valor
especialmente protegido, sé podendo ser perturbado por um
motivo de forca maior, como o legitimo interesse dos familiares
diretos no acesso a informacao genética do caso index, e sé se esta
informacao permitir determinar o seu préprio estatuto genético.
A este prop6sito, o Parecer 43/CNECV/2004 do Conselho Nacional
de Etica para as Ciéncias da Vida (Portugal), a propésito do Trata-
mento de Informacao Genética Pessoal, do qual fui relator, suge-
re que “todos os familiares bioldgicos diretos podem ter acesso a
uma amostra armazenada, desde que necessario para conhecer
melhor o seu préprio estatuto genético, mas nao para conhecer
o estatuto da pessoa a quem a amostra pertence” (CONSELHO
NACIONAL DE ETICA PARA AS CIENCIAS DA VIDA, 2004). Outros
Casos em que progressivamente se reconhece a legitimidade e
mesmo o dever do médico quebrar o dever de sigilo referem-se a
existéncia comprovada de interesses legitimos de terceiras partes,
especialmente de familiares em risco (de contrair doencas conta-
giosas tal como o HIV/aids, o HPV, a hepatite, a tuberculose etc.)
ou situacdes de abuso e negligéncia de menores.

A interface entre privacidade e autonomia determina, também,
o direito universalmente reconhecido aos usuarios de poder ace-
der a informacdo médica que lhes diga diretamente respeito. Em
alguns contextos, tem-se distinguido entre informacao médica e
informacdo de saude. Contudo, ndo se vislumbra o interesse dessa
distincao, pois se por informacao de saude se entende todo o tipo
de informacdo pessoal (direta ou indiretamente ligada a saude
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presente ou futura do individuo, bem como a sua histéria clinica
e familiar), entdo esse conceito inclui a informacao destinada a ser
utilizada em prestacdes de cuidados ou tratamentos de saude, es-
tando assim para além da intervencdao médica em sentido estrito.
Mais importante do que essa distincdo é a protecdo das pessoas
no que diz respeito ao tratamento dos dados pessoais e a livre cir-
culacao desses dados. Ao definir-se por dados pessoais qualquer
informacdo, de qualquer natureza e independentemente do res-
pectivo suporte, incluindo som e imagem, relativa a uma pessoa
singular identificada ou identificavel, é importante garantir o direi-
to de acesso a esses dados, ainda que através do médico assistente.

Aceitando, em principio, que a informacdo de saude objetiva (in-
cluindo resultados de analises e outros exames subsidiarios, in-
tervencdes e diagndsticos) é propriedade exclusiva do doente,
menos clara é a propriedade de dados subjetivos que decorrem
da interpretacao individual do médico assistente. De fato, a éti-
ca médica tradicional faz a distincdo entre o registro cuidadoso
dos resultados que o médico considera relevantes das observa-
¢oes clinicas dos doentes, por um lado, e, por outro, os exames
complementares de diagndstico e terapéutica, que constituem
a parte objetiva do prontudrio do doente. Desse modo, na im-
possibilidade da existéncia de um regime de copropriedade dos
dados clinicos subjetivos (os resultantes da interpretacao subje-
tiva, como, por exemplo, os que sao obtidos na entrevista com o
doente, ou da apreciacao pessoal de dados semioldgicos entre os
quais se pode referir a ordenacao das hipoteses de diagnéstico),
ter-se-a que vislumbrar uma alternativa (um registro clinico aut6-
nomo das notas e interpretacdes subjetivas do médico), de modo
a garantir a total independéncia do ato médico e a consequente
responsabilizacao cabal pelo desfecho clinico verificado. Porém,
assistiu-se nos ultimos anos a uma mudanca de paradigma em
matéria de propriedade da informacdo de saude, estando agora
consignado na legislacdo portuguesa que a informacao de sau-
de - incluindo os dados clinicos registrados, resultados de ana-
lises e outros exames subsididrios, intervencdes e diagndsticos -
é propriedade da pessoa, sendo as unidades do sistema de salde
os depositarios da informacao.
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Mais ainda, o principio de que o acesso a informacdo de saude
deve ser efetuado por meio de um médico necessita de um es-
clarecimento mais aprofundado, pois, como é do conhecimen-
to geral, no prontuario clinico encontra-se informacao de saude
proveniente de diferentes profissionais de satde (médicos, enfer-
meiros, técnicos superiores de saude etc.). Pelo que a expressao
anteriormente referida néo resulta clara em ambiente hospitalar.
Em todo o caso, importa salientar que o direito em causa - acesso
a informacdo pessoal constante no prontuario clinico — deve ser
considerado como um direito inaliendvel dos usuarios dos ser-
vicos de saude. Aos profissionais de saude incumbe a tarefa de
disponibilizar, em tempo util, essa informacado de modo a que nao
haja prejuizo para o diagnéstico e tratamento dos doentes.

A informatizacdo dos prontudrios clinicos hospitalares sera, por-
ventura, uma importante medida de modernizacdo do sistema de
saude, mas que deve ser acompanhada pelas necessarias caute-
las, para que o direito a privacidade nao seja sutilmente violado.
A este propésito tive a oportunidade de emitir um parecer con-
junto no ambito da Comissao de Etica do Hospital de Sdo Jodo
(Porto) e que a seguir transcrevo:

Considerando que a evolugao do Sistema de Saude
Portugués, concretamente o Servico Nacional de Sau-
de (SNS), se inscreve no quadro mais lato da globali-
zagéo cultural da sociedade; que a criagdo de redes de
informagdo é uma importante conquista da civiliza-
¢do atual, dado que permite o acesso a informagdo, e
a sua partilha, por estratos da populagéao previamen-
te excluidos; que, no dmbito da prestagdo de cuidados
de saude, os sistemas de informacdo podem trazer
inimeros beneficios ao doente, a sua familia e a socie-
dade em geral; que aimplementacédo de uma Intranet
—uma rede de informacgéo no interior de uma unidade
de saude ou de todo o sistema de satde — pode co-
locar em causa o direito a privacidade individual e a
reserva da intimidade da vida privada; [...]; que de-
vem ser implementadas medidas que tenham como
objetivo limitar o acesso ndo autorizado a informacdo
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privilegiada; que, de acordo com o Cédigo Deontold-
gico da Ordem dos Médicos, é ao médico responsdvel
que compete garantir a privacidade do doente atra-
vés do segredo profissional; [...] uma solugéo possivel
é a implementacdo de mecanismos de protecdo no
acesso aos dados informdticos, nomeadamente atra-
vés da criagcdo de complexas palavras-chave - a dife-
rentes niveis — que limitem o acesso ao doente, a sua
familia (com consentimento) ou ao pessoal de satide
diretamente relacionado com o doente; [...]. (COMIS-
SAO DE ETICA DO HOSPITAL DE SAO JOAO, 2002).

Assim, e em sintese, assiste-se a uma mudanca radical de para-
digma na prestacao de cuidados de saude, especialmente com a
emergéncia do direito a privacidade. Tendo esse direito um senti-
do duplo: por um lado, a reserva da intimidade, por outro, o direi-
to de acesso ao que é privado e, portanto, a informacédo pessoal
que os profissionais de saude devem judiciosamente preservar.

Esse elenco de direitos é o verdadeiro espirito de uma democracia
plural, em que se promove o primado da pessoa sobre a socie-
dade (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS PARA A EDUCACAO,
A CIENCIA E A CULTURA, 2005). Sociedade em sentido lato, e em
sentido estrito, para significar o interesse social no avanco do co-
nhecimento cientifico e na evolucédo tecnolégica da biomedicina.
A prioridade dos interesses do individuo, desde logo quando estd
vulneravel e doente, sobre os interesses da sociedade relembra
o primado do ser humano, e da sua dignidade, como fundamen-
to da sociedade plural e do Estado de Direito. Ajudando, desse
modo, a materializar o valor intrinseco ndo instrumental da pes-
soa humana, especialmente na terminalidade da vida.

b) Recomendacées sobre suspensdo e abstencéo de tratamento
em doentes terminais

A existéncia de normas formais, principalmente no que diz respei-
to ao reforco da autonomia dos doentes, pode ajudar a diminuir
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o impacto da distanasia. Recorde-se que ja em 1976 o California
Natural Death Act legalizou o testamento vital (living will) na Cali-
férnia, ao que se seguiu legislacdo nos restantes estados estadu-
nidenses e em muitos paises europeus. A Espanha, por exemplo,
legislou nesta matéria em 2002, sendo geralmente considerado
como um importante marco civilizacional. Também, em paises
com a mesma tradicao cultural, a legalizacao das diretivas ante-
cipadas de vontade seria um importante vetor de afirmacao dos
direitos individuais, especialmente dos doentes terminais, refor-
cando o sentimento de autodeterminacao e de independéncia
diante de intervencées médicas ndo desejadas (ASSOCIACAO
PORTUGUESA DE BIOETICA, 2006a; 2006b). O que esta em causa
é a legitimidade - nos planos ético e juridico — das diretivas ante-
cipadas de vontade entendidas como instru¢cdes que uma pessoa
da antecipadamente, relativas aos tratamentos que deseja ou que
recusa receber no fim da vida, para o caso de se tornar incapaz de
exprimir a sua vontade ou de tomar decisdes por e para si pro-
pria. O testamento vital (living will) é hoje uma pratica corrente em
muitos paises ocidentais. A utilizacdo do testamento vital como
elemento estrutural da decisdo médica — e ndo apenas com va-
lor indicidrio — implica que alguns requisitos basicos do consenti-
mento sejam adequados a essa nova modalidade.

Definir normas de orientacdo (recomendacdes) que ajudem os
profissionais a lidar com esse problema tornou-se cada vez mais
recorrente na sua atividade profissional. Para efeito dessa propos-
ta utiliza-se a expressao “recomendacdes” ndo apenas no sentido
estrito — tal como é hoje utilizado no ambito da Medicina Baseada
na Evidéncia -, mas em uma visao mais abrangente, usual alias
nas ciéncias sociais (NUNES, 2003b; ROQUE; BUGALHO; CARNEI-
RO, 2007). Note-se, também, que para efeito da elaboracao dessas
recomendacdes nao se procedeu a nenhuma distin¢ao conceitual
entre “tratamento”, “suporte de vida” ou “suporte avancado de
vida" Nesse contexto, o Conselho Federal de Medicina (Brasil) de-
terminou - através da Resolucao do CFM n° 1.805/2006 publicada
no D.0.U., em 28 de novembro 2006 - que:
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Na fase terminal de enfermidades graves e incurdveis
é permitido ao médico limitar ou suspender proce-
dimentos e tratamentos que prolonguem a vida do
doente, garantindo-lhe os cuidados necessdrios para
aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na pers-
pectiva de uma assisténcia integral, respeitada a von-
tade do paciente ou de seu representante legal.

No sentido de contribuir para o debate nessa matéria, a Faculda-
de de Medicina do Porto submeteu a votacao publica, na Con-
feréncia Nacional de Consenso sobre Suspensao e Abstencao de
Tratamento em Doentes Terminais — que se realizou no dia 11 de
janeiro de 2008 -, um conjunto de recomendacdes de orientacdo
ética/clinica para que os médicos disponham de um instrumento
que os auxilie nas complexas decisdes na terminalidade da vida
humana. Deve salientar-se, contudo, que essa proposta assenta
em um largo consenso internacional na matéria (STANLEY, 1989;
BRITISH MEDICAL ASSOCIATION, 2007; DUBLER, 2005). Atingiu-se
um consenso sobre as decisées clinicas em doentes terminais,
pelo que foram deliberadamente excluidos outros grupos de
doentes, tal como as doengas neuroldgicas crénicas ou mesmo o
estado vegetativo persistente (exceto em fase terminal). Também
a pratica da eutandsia foi excluida desse debate preliminar devido
a falta de consenso social nessa matéria, que se traduz, por exem-
plo, pela sua ilegalidade em paises como Portugal e o Brasil.

Essas recomendacdes nao propdem nenhuma definicao especifi-
ca de”“doente terminal”. Trata-se de doentes em fim de vida, sendo
que a determinacéo da fase final da vida de um doente é sempre
casuistica. Na acepcdo generalizada “doente terminal” refere-se
aquele paciente em que a doenca nao responde a nenhuma tera-
péutica conhecida e, consequentemente entrou em um processo
que conduz irreversivelmente a morte. “Doenca terminal” deve,
contudo, ser distinguida de “agonia terminal” (doente moribun-
do). Porém, de acordo com a Associacao Portuguesa de Cuidados
Paliativos, deve-se entender por “doente terminal” aquele doen-
te que tem, em média, de 3 a 6 meses de vida, sendo que essa
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avaliacdo deve estar alicercada em critérios de objetivacdao de
prognostico (ASSOCIACAO PORTUGUESA DE CUIDADOS PALIATI-
VOS, 2008). Nesses doentes tem sido também considerada uma
pratica eticamente adequada a utilizacdo de sedacao, desde que
sob supervisdao médica. Contudo, a ética da sedacao paliativa estd
para além do ambito da aplicacdao dessas recomendacdes, mere-
cendo uma abordagem diferenciada no capitulo seguinte.

Em sequida, estdo transcritas as Recomendacdes sobre Suspen-
sao e Abstencao de Tratamento em Doentes Terminais ja na ver-
sao que contou com a participacao de dezenas de entidades que
contribuiram decisivamente para esse projeto. Pretende-se que
essas normas de orientacdo sejam incorporadas no sistema de
salde, quer pela via legislativa quer através da sua adocdo pelas
autoridades administrativas competentes.

I. Decisbes Respeitantes a Doentes Competentes

1) A decisdao de suspensao ou de abstencao de tratamento
em um doente competente deve ser efetuada envolven-
do ativamente o paciente no processo de decisao (se for a
sua vontade), principalmente através da obtencao de con-
sentimento informado, livre e esclarecido. O conceito de
“competéncia” se refere a capacidade para decidir autono-
mamente. Isso é competéncia decisional. Pressupde que o
doente nao apenas compreende a informacao transmitida,
mas é também capaz de efetuar um juizo independente de
acordo com o seu sistema de valores.

2) Se um doente competente recusa um tratamento que,
ap6s ponderar os riscos e os beneficios, o médico entende
ser mais adequado, é preciso que o doente se informe das
consequéncias dessa decisao, respeitando-se a sua decisdao
informada. Nenhum tratamento deve ser imposto coerciva-
mente. E hoje universalmente considerado que o direito a
recusa de tratamento é uma expressao concreta da inviola-
bilidade da integridade fisica pessoal.
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3)

1.

Quando um doente competente solicita expressamente
determinado tratamento e essa modalidade terapéutica
presumivelmente ndo so salva a vida como mantém uma
qualidade de vida aceitavel, esse pedido deve ser respeita-
do (exceto se nao existirem condi¢des objetivas que permi-
tam a satisfacdo desse pedido).

A equipe de saude deve abster-se de efetuar tratamentos
desproporcionados (neste contexto, utilizam-se como ex-
pressdes sindbnimas “tratamento desproporcionado’, “trata-
mento extraordinario’, ou “tratamento heroico”).

A luz da mais recente evidéncia cientifica existente, os pro-
fissionais de salide nado sao obrigados a providenciar trata-
mentos que contrariem as leges artis. Sobretudo se a inter-
vencdo, mesmo que por solicitacdo do doente, possa cau-
sar dor, sofrimento desproporcionado, ou perda de funcao.

Os profissionais de saude tém o direito a recusar a realiza-
cao de tratamentos que contrariem a sua consciéncia moral
ou profissional, desde logo no ambito do legitimo direito
a objecao de consciéncia (ainda que sobre eles impenda o
dever de assegurar a continuidade de cuidados).

Qualquer decisao de suspensao ou de abstencao de trata-
mento em doentes terminais deve ser efetuada no respeito
pelos valores basicos da justica e da equidade. Nao obs-
tante, é igualmente exigida uma adequada ponderacao no
modo como se utilizam os recursos materiais e tecnolégi-
cos nesse grupo de doentes.

Decisées Respeitantes a Doentes Incompetentes

Os profissionais de salde devem assegurar, na medida
possivel, os valores e as preferéncias dos doentes no que
diz respeito a determinado tratamento.
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9)

10)

11)

12)

Quandoodoente seencontraincompetentee, portanto,in-
capaz de decidir livremente, a informacao clinicamente re-
levante deve ser partilhada com afamilia — entendendo-se
por “familia” aqueles que se encontram em maior proxi-
midade com o paciente, independentemente da relagao
parental existente. Em todo o caso deve ser respeitada e
protegida a intimidade da pessoa doente.

Existindo uma diretiva antecipada de vontade na forma de
testamento vital a vontade expressa por essa via deve ser
respeitada pelos médicos e pela restante equipe de saude.
Em muitos paises ocidentais as diretivas antecipadas de
vontade podem revestir a forma de “testamento vital” ou
de “nomeacao de um procurador de cuidados de saude”
(O testamento vital pode também ser designado por tes-
tamento de vida, testamento em vida, testamento biolé-
gico, testamento de paciente ou simplesmente cldusulas
testamentarias sobre a vida, dado que os seus efeitos se
produzem ainda em vida, imediatamente antes da ocor-
réncia da morte).

Quando existe um representante legal, este deve ser envol-
vido no processo de decisao, devendo aplicar-se, sempre
que possivel, a doutrina do “julgamento substitutivo”. Ou
seja, as decisbes terapéuticas devem enquadrar-se nos va-
lores do paciente e naquela que seria provavelmente a sua
decisdo na situacao clinica concreta (tendo sido legalizada
a figura juridica do“procurador de cuidados de saude” apli-
ca-se a este a doutrina do “julgamento substitutivo”).

Se nao for possivel determinar, a luz da melhor evidéncia
existente, qual seria a vontade do doente em determinado
contexto clinico, o médico e a restante equipe de saude,
em estreita colaboracdo com a familia, devem determi-
nar o curso de atuacdao mais adequado de acordo com o
melhor interesse do paciente. Isto é, em consonancia com
principio ético da beneficéncia.
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13)

14)

15)

16)

17)

Quando existe uma razodvel probabilidade de que o
doente incompetente pode recuperar a competéncia de-
cisional, devem envidar-se todos os esforcos para restituir
a autonomia, dando a oportunidade ao paciente para con-
sentir ou recusar determinada estratégia terapéutica.

Se persistir desacordo entre a equipe de saude e os fami-
liares do paciente e nao existir uma diretiva antecipada de
vontade, deve tentar-se, até ao limite, uma estratégia con-
sensual. Apds aplicados todos os esforcos, se ndo for pos-
sivel a obtencao de um consenso, entao deve recorrer-se
a meios formais de resolucao. Especialmente mecanismos
intrainstitucionais - tal como o Comité de Etica - ou ex-
trainstitucionais, como o poder judicial.

Tratando-se de doentes que nunca foram competentes - re-
cém-nascidos, anencéfalos, criancas, deficientes mentais se-
veros etc.— deve adotar-se a doutrina do melhor interesse do
paciente. Porém, existe um consenso generalizado de que a
crianca e, sobretudo, o adolescente, deve ser envolvido no
processo de decisao de acordo com o seu grau de maturi-
dade. Podem surgir dilemas éticos complexos quando nao é
claro qual é esse melhor interesse, principalmente devido a
um juizo complexo da qualidade de vida previsivel.

Nesses casos, quando o doente dispde de legitimos re-
presentantes (por exemplo, os pais no caso das criancas),
0s seus interesses e expectativas devem ser igualmen-
te considerados. Deve ser providenciada informacdo
adequada a familia para que esta possa participar do pro-
cesso de decisao.

Nestas circunstancias, os profissionais de salde podem
legitimamente proceder a suspensao ou abstencdo de
tratamento quando a razdo entre os riscos e os beneficios
parece impor riscos desproporcionados a pacientes que
pela sua propria condicao apresentam uma especial vul-
nerabilidade.
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18)

19)

20)

21)

Decis6es Respeitantes a Doentes Competentes e Incompetentes

Quando a reanimacao cardiopulmonar é considerada uma
intervencao desproporcionada — por exemplo, porque é
possivel ou previsivel que o doente entre em paragem car-
diorrespiratoéria, podendo-se enquadrar em um grupo de
risco bem definido - é eticamente adequada a emissao de
uma “Ordem de Nao Reanimar” (DNR - Do Not Resuscitate
Order, em lingua inglesa; ainda que alguns autores prefi-
ram utilizar a expressao de “Instrucdo de Nao Reanimar”
ou mesmo “Decisao de Nao Tentar Reanimar”).

Pressupbe-se que, independentemente da patologia de
base, o doente se encontra irreversivelmente terminal e
a morte estd iminente. A titulo exemplificativo, determi-
nados casos de neoplasia metastatica em fase terminal,
de sepse generalizada ou mesmo algumas pneumonias
nas quais a reanimacgao cardiopulmonar é considerada
desproporcionada no sentido previamente exposto (em
todo o caso, existem outras situacdes clinicas em que é
eticamente adequado ponderar a ndo reanimacao cardio-
pulmonar, desde que essa instrucdo seja emitida por mais
de um médico, de preferéncia por consenso entre toda a
equipe de saude).

Deve existir em todos os hospitais um modelo padronizado
através do qual se possa redigir uma Ordem de Nao Reani-
mar. A existéncia desse modelo permite uma melhor mate-
rializacao da Ordem de Nao Reanimar e agiliza o processo
que, por si so, ja se reveste de elevada complexidade clinica.

Qualquer restricdo econdbmica na provisao de cuidados
assistenciais deve ser do conhecimento do doente e da
familia previamente a hospitalizacdao. Os profissionais de
saude devem tomar as precaugdes necessdrias para que
nenhum doente seja injustamente discriminado e praticas
de selecao adversa e de desnatacao devem ser prevenidas
(NUNES, 2014a; REGO, 2008).
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Em sintese, torna-se fundamental promover o consenso possivel
sobre esta tematica (JOHNSON, 2005) envolvendo tanto especia-
listas como a sociedade civil de modo a promover a generalizacdao
de recomendacdes sobre a tematica da ortotanasia com vista a
uma reumanizacdo da medicina, o que implica um esforco em di-
versos niveis. Por um lado, no plano da formacéo. E essencial que
o ensino médico tenha uma forte incidéncia na dimensao huma-
na das relagdes interpessoais. Aprender a lidar com a vida e com a
morte implica um novo paradigma em nivel formativo, com uma
énfase especial no respeito profundo pela dignidade da pessoa
humana (CALLAHAN, 2005). Por outro, importa entender que a
medicina se desenrola hoje em equipe multidisciplinar, respeitan-
do as competéncias especificas de cada profissdo, com o objetivo
ultimo de melhor servir os doentes e a sociedade.

Essa proposta de linhas de orientacao trata-se, obviamente, do
inicio de um percurso que nao se esgota em si préprio e que pre-
tende o envolvimento ativo da sociedade nesse dominio. Isto &,
um verdadeiro exercicio de democracia deliberativa para legiti-
mar a ortotandsia como uma pratica médica adequada.

¢) Recomendacées sobre sedagdo em doentes terminais*

Ao longo das ultimas décadas, a terminalidade da vida tem sus-
citado um intenso debate na generalidade das sociedades civili-
zadas. Questdes como o testamento vital, a eutanasia, o acesso a
cuidados paliativos, ou as ordens de nao reanimar exemplificam
o interesse dos cidadaos nessa tematica e a necessidade da exis-
téncia de linhas claras de orientacao sobre qual o processo de de-
cisdo mais adequado em uma fase tdo complexa da existéncia de
cada um.

Um aspecto que tem merecido menos atencao nas sociedades
contemporaneas, principalmente nos paises lus6fonos — Portugal

4 Parecern°P/20/APB/10 - Guidelines sobre Sedacdo em Doentes Terminais, Relatores: Rui
Nunes, Guilhermina Rego.
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e Brasil, por exemplo - é a dimensao ética da sedacao paliativa.
Note-se que a sedacao é uma intervencao médica utilizada para
providenciar alivio em uma multiplicidade de circunstancias clini-
cas. Pode ser usada conjuntamente com tratamentos curativos ou
de suporte vital em doentes nao terminais — tal como os grandes
queimados —, pode ser ou nao continua, e pode variar em intensi-
dade, desde sedacao ligeira até a inconsciéncia total. Essa propos-
ta de recomendacoes vai debrucar-se apenas sobre a sedacao em
doentes terminais, entendida tradicionalmente como o uso de
farmacos (opiaceos, benzodiazepinas etc.) para aliviar sintomas
refratarios causadores de sofrimento intoleravel que ndo foram
passiveis de alivio por outros meios em um periodo de tempo
aceitavel (CHIU et al,, 2001). Ou seja, essas recomendacdes preten-
dem abordar exclusivamente a sedacao paliativa continua até a
inconsciéncia, independentemente de se considerar que existem
outras aplicagdes relevantes da sedacao que devem merecer uma
abordagem diferenciada.

Ainda que exista hoje evidéncia empirica sobre as circunstancias
que rodeiam a morte, principalmente em ambiente hospitalar
(incluindo unidades especializadas de cuidados paliativos), de
acordo com diversos estudos multicéntricos realizados permane-
cem duvidas sobre algumas decisdes médicas em fim de vida, tal
como a sedacdo em doentes terminais (CLAESSENS et al., 2008).
Do ponto de vista ético, deve-se salientar que esse tipo de pratica
pretende geralmente o alivio da dor e do sofrimento, ndo sendo a
morte intencionalmente desejada. E, quando esta ocorre, trata-se
de um efeito subsididrio em relacdo ao objetivo principal que é
o alivio da dor e do sofrimento através da sedacao. Estd, portan-
to, fora do ambito desta analise, quer a suspensdo ou abstencao
de tratamentos desproporcionados evitando, assim, a distanasia,
quer a pratica da eutanasia. E necessario ressaltar que o conceito
de eutanadsia internacionalmente reconhecido reporta-se a morte
intencional de um doente, a seu pedido (firme e consistente), atra-
vés da intervencao direta de um profissional de satude. Trata-se de
um processo voluntario por oposicao a“eutandsia nao voluntaria”,
sem o conhecimento do doente, ou a “eutandsia involuntaria’,
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contra a sua vontade. Mais ainda, a eutanasia voluntaria pressu-
poe a livre expressao da vontade individual ou, por outro lado,
a vontade previamente expressa e, nessa perspectiva, apenas se
pode referir ao termo “eutandsia” quando a morte é provocada
por um médico (BATTIN, 2003). Assim, ndo estd em causa, com es-
sas recomendacoes, a avaliacao da dimensao ética da eutanasia.

O que se pretende, sim, é promover uma avaliacdo critica sobre
as condicdes em que a sedacao pode ser implementada e definir
linhas, diretrizes claras e inequivocas na matéria. E, desse modo,
dar expressédo ao profundo respeito que deve existir pela liberda-
de de autodeterminacao da pessoa humana, e aplicar todos os es-
forcos para aliviar a dor e o sofrimento do doente, em um espirito
de compaixao, respeito e tolerancia.

A sedacao paliativa continua até a inconsciéncia é, alias, habitual
na generalidade dos paises desenvolvidos, sendo usualmente
considerada como uma pratica consentanea com a integridade
exigida a profissdo médica (e a outros grupos profissionais), pre-
venindo, assim, o potencial abuso na sua utilizacdo (slippery-slope)
(HARRIS, 1991). Nao devem restar duvidas de que com a adminis-
tracdo de medicamentos com uma finalidade paliativa - princi-
palmente a sedagdo — a morte superveniente é uma consequén-
cia eventualmente esperada, mas nao desejada (ndo intencional).
Na perspectiva ética, existe um consenso alargado de que, quan-
do a intencéao é aliviar o sofrimento ou providenciar a analgesia
necessaria, a agao em si mesma é adequada aos valores éticos
predominantes.

Pode mesmo tratar-se da aplicacao do principio ético do duplo
efeito (MCCORMICK, 1978; HOOSE, 1987), principio este que tem
em consideracao quatro condi¢des essenciais:

1) Aacao em si mesma tem de ser boa, ou pelo menos neutral;

2) O mal nao pode ser pretendido;
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3) A boa consequéncia ndo pode ser obtida através da ma;

4) Deve haver proporcionalidade entre o bem atingido e o mal
efetuado.

A sedacao paliativa continua até a inconsciéncia cumpre com es-
tes pressupostos: 1) a acao em si mesma é boa (aliviar o sofrimen-
to); 2) o mal nédo é pretendido (nao se deseja a morte do doente,
ainda que desejar a morte seja um “mal” apenas para aqueles que
considerarem a eutandsia ilegitima do ponto de vista ético); 3) A
boa consequéncia nao é obtida através da ma (o alivio do sofri-
mento nao implica a morte do doente); 4) Existe proporcionalida-
de entre o bem atingido e o mal efetuado (ao abrigo da doutrina
da dignidade humana, ndo prolongar a vida para além do razoa-
vel e providenciar cuidados de conforto e qualidade de vida ao
doente sao considerados argumentos proporcionais em relacao a
manutencao da vida a todo o custo).

Ao abrigo desta arquitetura de principios e de valores, faz sentido
efetuar uma proposta concreta de recomendacdes sobre sedacao
paliativa de acordo com a evidéncia técnica e cientifica existente
na matéria, considerando que:

1) Um dos grandes dilemas com que somos confrontados, ao
longo das ultimas décadas, é a necessidade de cuidados de
saude por parte do doente terminal, sendo uma das ques-
toes nucleares a qualidade desses cuidados e o modo como
estes sao distribuidos entre os cidadaos (equidade e acessi-
bilidade);

2) Ao longo dos ultimos anos se assistiu a uma utilizacdao ex-
cessiva de tecnologia sofisticada, o que contribuiu decisiva-
mente para uma desumanizacao progressiva da prestacao
de cuidados de saude. Um exemplo desta desumanizacao é
a utilizacao desproporcionada de meios de tratamento (dis-
tanasia) em doentes terminais;
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3)

4)

6)

Assituacéo ideal seria uma pratica profissional digna, adequa-
da e diligente, ou seja, aquilo que se designa por ortotanasia.
O Conselho Federal de Medicina (2006) determinou que:

Na fase terminal de enfermidades graves e incurdveis
é permitido ao médico limitar ou suspender proce-
dimentos e tratamentos que prolonguem a vida do
doente, garantindo-lhe os cuidados necessdrios para
aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na pers-
pectiva de uma assisténcia integral, respeitada a von-
tade do paciente ou de seu representante legal.

Sempre que possivel, deve obter-se o consentimento livre e
esclarecido para uma intervencao médica, pressupondo que
o doente estd no pleno uso das suas capacidades mentais
(competéncia no plano ético) (CONSELHO DA EUROPA, 1997);

Estda em causa o empoderamento do doente, reforcando o
exercicio do seu legitimo direito a autodeterminacao em
matéria de cuidados de saude, principalmente no ambito
do advance care planning, dado que a morte, por diversos
motivos, é frequentemente ignorada pela maioria das pes-
soas e por muitos profissionais de saude;

Para efeito de obtencdo de consentimento valido, devem
ser excluidas todas as condicdes que possam afetar a von-
tade do paciente na esfera volitiva, por exemplo, o efeito
de medicamentos, de drogas ou de alcool, perturbacdes
afetivas trataveis (como a depressdao) ou mesmo a dor e
sofrimento intensos. Nessas circunstancias, e nos limites
do melhor interesse do paciente, reconhece-se geralmen-
te o direito a familia (ou ao procurador de cuidados de
saude) de tomar decisdes médicas que sejam benéficas
para o paciente;

O processo de decisao clinica deve ser claro, transparente
e bem analisado pela sociedade, de acordo com o princi-
pio ético da public accountability (NUNES; NUNES; REGO,
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10)

11)

12)

2011), principalmente no que diz respeito as Ordens de
Nao Reanimar (DNR-Order — Do-Not-Resuscitate Order, ou
mais corretamente DNAR-Order - Do Not Attempt Resusci-
tation Order);

Ha doentes terminais para os quais ndo ha nenhuma te-
rapéutica a oferecer que ndo seja cuidados paliativos de
exceléncia, ou seja, cuidados ativos, globais e integrais
gue se prestam aos doentes cuja afec¢do nao responde ao
tratamento curativo, pretendendo-se que o doente e a sua
familia obtenham a melhor qualidade de vida possivel;

Os cuidados paliativos sao reconhecidos pela Organizacao
Mundial da Saude desde os anos noventa como parte in-
tegrante da luta contra o cancer, estendendo-se hoje ao
tratamento de doentes terminais com HIV/aids, doencas
cardiorrespiratérias, hepaticas, neurolégicas, entre outras;

Os cuidados paliativos implicam a percepcao por parte da
sociedade de que o doente terminal tem caracteristicas
préprias, tendo necessidades também distintas de outras
camadas da populacao, e que o papel da familia nesse
contexto é essencial, devendo criar as infraestruturas ne-
cessarias para que o doente terminal possa ser acompa-
nhado por familiares e amigos;

E necessario providenciar conforto e bem-estar ao doente
terminal, recorrendo a meios proporcionados de tratamen-
to por parte de uma equipe de saude sensibilizada para
lidar com esse tipo de doente, principalmente médicos,
enfermeiros, psicologos, técnicos de saude, técnicos do
servico social, especificamente preparados para o efeito;

A sedacdo é um tratamento médico adequado em doen-
tes terminais, sendo por vezes utilizada mesmo quando os
sintomas nao sao refratarios a outras modalidades tera-
péuticas, quer em adultos quer em criangas (LINDEMANN;
VERKERK, 2008).
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I.  Sugerem-se as sequintes recomendacées sobre a sedacdo pa-
liativa continua até a inconsciéncia em doentes terminais°:

1) O doente deve ter uma doenca terminal;

2) O tempo até a morte pela doenca deve ser menor ou igual
ao tempo até a morte por desidratacao induzida pela seda-
¢ao paliativa;

3) Devem existir sintomas graves e severos para 0s quais nao
exista tratamento adequado na perspectiva do doente;

4) A preservacao da consciéncia é uma das considera¢oes do
doente;

5) O doente ou o seu representante legal (procurador de cui-
dados de saude) prestaram consentimento valido e eficaz;

6) Existe uma ordem de nao reanimar inscrita no processo
clinico;

7) O doente estd em profundo sofrimento existencial, sofri-
mento para o qual todas as alternativas de tratamento ra-
zoavel e efetivo sao para si inaceitaveis.

d) Crioética: ética da suspensdo criogénica de pessoas

A suspensao criogénica (ou cridnica) permite em abstrato que uma
pessoa seja criopreservada no final da sua vida para ressuscitacao

> Na elaboragao dessas recomendacdes, e na esteira da proposta de Jeffrey Berger (2010),
teve-se em consideragdo a opinido de algumas das entidades mais representativas nes-
ta matéria, entre outras:

1) International Consensus Panel;

2) National Council for Palliative Care (Reino Unido);

3) Conselho Federal de Medicina (Brasil);

4) American Academy of Hospice and Palliative Medicine (EUA);

5) American College of Physicians-American Society of Internal Medicine Consensus Pa-
nel (EUA);

6) Royal Dutch Medical Association (Holanda);

7) Council on Ethical and Judicial Affairs, American Medical Association (EUA).
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posterior. No estado atual da tecnologia, trata-se apenas da pre-
servacao de caddveres, ainda que por tempo indeterminado, mas
estima-se que pessoas em estado terminal possam também ser
alvo de criopreservacao a temperaturas muito baixas. Essa hipote-
se parte do pressuposto de que as estruturas cerebrais responsa-
veis pela memoéria e pela personalidade podem persistir mesmo
em estado de morte cerebral.

O objetivo central da suspensao criogénica é, entao, o de permitir
a inferéncia dessas caracteristicas pessoais em um futuro mais ou
menos distante. Porém, tratando-se ja hoje de uma realidade, a
criogenia evoca questdes éticas prementes que importa analisar
(NUNES, 2015b). Desde logo, e também, pelas inultrapassaveis
consequéncias juridicas para o préprio, para a familia e para a so-
ciedade.

Nos paises em que se encontra implementada, como nos Estados
Unidos da América, a criopreservacao aplica-se quando a pessoa
é declarada legalmente morta, principalmente quando se encon-
tra em estado de morte cerebral (morte do tronco cerebral). Nesse
pais a suspensdo criogénica sé é permitida nessas circunstancias;
caso contrdrio a sua utilizacao é considerada uma forma de assis-
téncia ao suicidio. Porém, a previsivel evolugao da tecnologia ird
permitir a criogenia de pessoas em estado de vida pelo que sur-
gird seguramente uma intensa pressdo social para permitir a sua
utilizacdo nessas circunstancias.

Ap06s a declaracao do ébito inicia-se um complexo procedimen-
to médico-cirurgico, colocando-se o cadaver em gelo e injetando
anticoagulantes. Este é ligado a uma maquina de perfusdo que
substitui o sangue por uma solucdo quimica que impede a for-
macao de cristais de gelo. O processo de perfusao injeta gradual-
mente uma solucdo crioprotetora sendo a temperatura corporal
controlada digitalmente e indexada a concentragao de crioprote-
tor. A monitorizacao do indice refratario da solucao crioprotetora
verifica se a concentracao é suficiente para a “vitrificacao” (arre-
fecimento profundo/solidificacdo sem congelamento). Posterior-
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mente o cadaver é colocado em um contentor de aluminio imerso
em nitrogénio liquido a-196 °C.

Também em Portugal e no Brasil ja se iniciou a oferta desses ser-
vicos, ainda que o armazenamento fisico possa ocorrer em outro
pais. Pelo que importa proceder a uma profunda reflexao ética e
juridica de modo a que seja possivel implementar politicas publi-
cas adequadas a utilizacao dessa nova tecnologia.

I. Enquadramento ético

A utilizacdo da criénica deve merecer uma avaliacao critica no
quadro dos valores mais representativos da nossa sociedade. Es-
pecificamente importa perceber de que modo é que a suspensao
criogénica colide com a visdao mais consensual de vida e de vida
humana. E precisamente sobre essa tematica que se debruca esta
reflexdo, em que os conceitos de vida, vida humana, ser humano e
pessoa sao abordados na interface com uma dimensao mais glo-
bal do fendmeno vital (NUNES, 2013).

Nesse contexto irao elencar-se algumas questdes éticas, com profun-
das repercussoes juridico-sociais no ambito da suspensao criogénica
e que podem ser assim sintetizadas:

1) Dignidade humana e identidade pessoal: A dignidade da
pessoa humana é o referencial ético nuclear da socieda-
de democrética e plural. S6 a pessoa é sujeito portador de
dignidade. Porém, na medicina, é usual uma abordagem
mais alargada desse conceito entendendo-se que estd sob
a esfera protetora da dignidade humana o corpo huma-
no, partes deles (diferentes 6rgédos), o genoma (que é mes-
mo considerado patriménio comum da humanidade) ou
mesmo o cadaver humano®. A questdo central é, entao, se a

% O cadaver, ndo sendo pessoa, deve ser respeitado em homenagem a pessoa que foi. Em
geral permite-se que a pessoa, durante a sua vida, disponha sobre o que ird acontecer
ao seu corpo depois da morte, por exemplo, a utilizacdo do cadaver para fins de inves-
tigacdo ou de ensino médico. O mesmo argumento podera ser utilizado a propdsito da
cridnica.
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dignidade humana e mesmo a identidade pessoal sao afeta-
das pela criogenia; isto €, mesmo obtido o consentimento da
pessoa importa determinar se a suspensao criogénica afeta
ou nao a percepcao geral de dignidade e de identidade. De
fato, ndo existem estudos de medicina baseados na evidén-
Cia que determinem se é possivel manter as caracteristicas
essenciais da personalidade — no plano cognitivo, emocional
ou mesmo moral — apds reversao da suspensao criogénica.
A identidade pessoal, sendo o produto entre a identidade ge-
nética e a identidade espiritual, ficaria ou ndo afetada pela sus-
pensao vital por tempo indeterminado? Ou seja, tratar-se-ia da
mesma pessoa ou de pessoa diferente apds a ressuscitacdo?

Conceito de vida e de morte: Vida e vida humana sao con-
ceitos de dificil definicdo. Porém, a opinido mais consen-
sual é a de que “vida humana” corresponde a vida de uma
pessoa humana. E a morte corresponde ao fim da vida pela
paragem irreversivel de funcionamento do tronco cerebral.
O que implica que se a pessoa esta em estado de morte ce-
rebral (morte do tronco cerebral) e existe a possibilidade,
ainda que remota, de vir a ser ressuscitada apds a suspen-
sao criogénica sdao os proprios conceitos de vida e de mor-
te que poderao ter que ser reequacionados. Mais ainda, ao
sugerir-se que a cridnica permitird recuperar os elementos
essenciais da personalidade e da meméria nao se pode es-
quecer a dimensao afetiva da personalidade, ou seja, aquilo
a que se convencionou chamar de “inteligéncia emocional”.
Note-se que a reversao pods-suspensao origina a possibili-
dade de um prolongamento indefinido da vida (o que nao
equivale necessariamente a imortalidade) com implicaces
devastadoras para o reconhecimento ulterior da sua perso-
nalidade juridica. Em sintese, mesmo apds a pessoa ter sido
declarada médica e legalmente morta, em estado de sus-
pensao a pessoa estaria viva ou morta?

Respeito pela autonomia e consentimento: O conceito de
autonomia associa-se ao ideal de que cada ser humano
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deve ser verdadeiramente livre, dispondo das condicoes
minimas para se autorrealizar. Essa autonomia pode nao
se limitar ao caso index mas estender-se a outros elemen-
tos da familia — autonomia familiar. No que diz respeito a
suspensao criogénica, o consentimento deve ser rigorosa-
mente informado e a pessoa que efetuar essa escolha deve
ficar plenamente esclarecida dos limites e alcance dessa
tecnologia. Pelo que se deduz que sé é equacionavel a crio-
genia quando a decisao é tomada em vida por uma pessoa
adulta, capaz e competente, sem qualquer tipo de condi-
¢ao ou disturbio mental que afete o seu julgamento. Sendo
muito mais discutivel a sua implementacao em criancas,
quando estas nao se encontrem em condicdes de prestar
um consentimento valido e eficaz. Também seria questio-
navel, ainda que possivel, a elaboracao de um testamen-
to vital no qual estivesse prevista a suspensao criogénica,
dado que a vontade previamente manifestada, e expressa
numa diretiva antecipada de vontade, aplica-se geralmente
durante a fase terminal da vida e ndo apds a morte da pes-
soa. Mais ainda, implicaria necessariamente uma interven-
¢ao de terceiros e nao apenas a suspensdao ou abstencao
de tratamentos. Ou seja, serad que é possivel obter um con-
sentimento verdadeiramente informado e esclarecido para
a suspensao criogénica, livre de qualquer influéncia mani-
pulativa ou mesmo de publicidade enganosa?

Eutanasia prematura: A eutanasia (ativa voluntaria) nao esta
legalizada em Portugal, no Brasil nem na maioria dos paises
civilizados. Nem a eutandsia nem outras formas de morte
medicamente assistida tal como o suicidio assistido. Porém,
estd legalizada em paises europeus como a Holanda e a Bél-
gica (mesmo em criancas). Dada a especial vulnerabilidade
dos doentes terminais, trata-se de uma possibilidade real a
sugestao desse tipo de pratica, ou por outro lado, uma maior
complacéncia diante da utilizacdo de meios que antecipam
o momento da morte. Dai que as recomendacdes sobre sus-
pensao ou abstencao de tratamento em doentes terminais
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devem ser claras e inequivocas no sentido de garantir que
todas as intervenc¢des decorrem de acordo com as leges artis
respeitando a vontade livre do paciente. Mas pode-se ques-
tionar se a simples hipétese de suspensao criogénica nao
poderia originar um condicionamento da vontade de tal
magnitude que originasse a pratica da eutandasia prematura
ou de outras formas de assisténcia médica ao suicidio?

Relacdes interpessoais e intrafamiliares: A manutencao
em estado de criopreservacao por tempo indeterminado
origina necessariamente uma dissociacdo entre o projeto
existencial da pessoa e a sua familia e restante sociedade.
De fato, o ser humano nao existe sozinho mas desenvolve
a sua personalidade em alteridade com o outro e em re-
lacdo com os demais membros da sociedade (sejam mais
ou menos préximos). Trata-se de uma evidéncia légica que
a suspensao criogénica durante anos ou décadas causara
uma enorme fratura relacional dado que, na hipétese de a
pessoa ser ressuscitada, as relacdes afetivas ficariam parti-
cularmente perturbadas. Originando, provavelmente, por
parte da pessoa criopreservada, sentimentos de solidao,
isolamento e alheamento familiar e cultural. E, por parte da
familia e sociedade, a estranha sensacao de receber alguém
com determinada histéria e identidade, mas completamen-
te desenraizada do mundo atual. Serd que a utilizacado da
suspensdo criogénica e a ressuscitacao, anos ou décadas
mais tarde, ndo poderia originar uma dissociacdo geracio-
nal irreversivel com um alheamento substancial por parte
da familia e outros membros do circulo de relacées?

Direito de sucessao e cadeia de custddia: Trata-se de uma
questdo ética e juridica da maior relevancia determinar, en-
tre outros aspectos, qual a situacao patrimonial da pessoa
criopreservada em termos de direito de sucessdo. Também
a esse nivel é essencial uma clara definicdo do conceito
de morte, no plano médico e legal, para que possam ser
acionados os mecanismos existentes referentes aos direitos
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de heranca. Mais ainda, nao é claro a quem compete a tu-
tela do cadaver mantido em suspensao criogénica durante
anos ou décadas. Assumindo que se trata de um contrato
com valor juridico a empresa contraente nao serd nunca
“proprietaria” do cadaver criosuspenso, mas sua gestora no
quadro de um negécio juridico bem definido. Em todo o
caso fica por determinar como se processa a cadeia de cus-
todia do cadaver assim que este seja potencialmente res-
suscitado, quem se responsabiliza por ele a todos os titulos,
principalmente diante da provisao de cuidados de saude
que serao obviamente necessarios. Como é que a legislacao
ird resolver essa disputa entre os direitos da pessoa criopre-
servada e os direitos dos familiares diretos abrangidos pelo
direito de sucessao em relacao ao patriménio familiar?

Equidade no acesso e custos do procedimento: Os custos
de acesso a essa tecnologia, e da respectiva manutencao
devem ficar, a priori, a cargo da responsabilidade de cada
pessoa que expresse esse desejo. Tratando-se de uma tec-
nologia que custara pelo menos 150 mil euros por pessoa,
facilmente se deduz que se ird originar uma iniquidade no
acesso dado que a maioria das pessoas nao dispde de re-
cursos para satisfazer esse encargo. Apesar disso, nao pa-
rece existir uma objecao ética suficientemente valida para
impedir a sua pratica na perspectiva da justica distributiva.
Porém, uma andlise rigorosa implica que se considerem to-
dos os custos do procedimento; os custos iniciais de prepa-
racao e armazenamento, os custos subsequentes de ressus-
citacao, os gastos com os tratamentos necessarios para res-
tabelecer a saude para niveis adequados de desempenho
fisico, psicoldgico e social, e mesmo os custos de natureza
ambiental (se o procedimento for generalizado no futuro
a largas camadas populacionais). Se é verdade que todos
os cidaddos tém o direito a protecao da saude e o dever
de defendé-la e promové-la, dado o custo da criénica im-
porta estabelecer critérios claros, transparentes e democra-
ticos de priorizacdo na saude (NUNES, 2014b). Como serd
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possivel garantir a justica e a equidade no acesso a suspensao
criogénica e aos beneficios decorrentes desta tecnologia?

8) Liberdade intelectual e de investigacao: A democracia e a
sociedade plural dependem da liberdade intelectual em
articulacdo com o comportamento responsavel de pessoas
e instituicoes. Desde que respeite os direitos humanos e a
protecao do ambiente, a investigacao deve ser considerada
nao apenas como uma prerrogativa individual, mas, tam-
bém, como uma mais-valia no plano social e as politicas
publicas devem promover o espirito criativo dos cientistas
e investigadores’. No caso em apreco, e como norma geral,
devem prevalecer sempre os interesses da pessoa sobre os
interesses da ciéncia. Na cridénica deve ser realcado o prima-
do do ser humano, e da sua dignidade, como fundamento
da ética em pesquisa, dado que é facil explorar a especial
vulnerabilidade da pessoa em fase terminal e induzi-la a
participar de procedimentos que sdo ainda experimentais.
Pelo que se pode interrogar de que modo é que se garante
e materializa o valor intrinseco nao instrumental da pessoa
humana no ambito da investigacao em cridnica; e de que
modo é se pode assegurar que as empresas comerciais en-
volvidas nessa pratica adotam uma atitude ética e social-
mente responsavel (responsible stewardship).

Il. Recomendagées

Diante das questdes éticas enunciadas e das inevitaveis conse-
quéncias no plano juridico, recomenda-se que:

1) Se continue a aprofundar o estudo e avaliacdo das questdes
éticas suscitadas pela suspensao criogénica, principalmen-
te perante os avancos tecnoldgicos sistematicamente veri-
ficados.

7 Para se conseguir uma regulacdo adequada da investigacdo em seres humanos pode
estar em causa o principio da “regulacdo parcimoniosa’, ou seja, a necessidade de con-
trole apropriado para que, por um lado, ndo existam constrangimentos desnecessarios a
pesquisa cientifica e, por outro, sejam prevenidos abusos e desvios com a aplicacdo das
novas tecnologias.

Testamento vital



2) Sendo a garantia de qualidade um pré-requisito técnico,
essa tecnologia deve apenas ter lugar em laboratérios que
pautem a sua atividade por principios técnicos e éticos bem
estabelecidos. Principalmente através da certificacdo ou da
acreditacao pelas autoridades competentes nessa matéria.

3) A Ordem dos Médicos (Portugal) e o Conselho Federal de
Medicina (Brasil) estabelecam normas técnicas e éticas bem
definidas para o exercicio profissional nesse dominio.

4) As autoridades de saude determinem claramente em que
condicdes é que essa pratica pode ou ndo ser implementa-
da diante dos constrangimentos que necessariamente exis-
tem na sua aplicacao.

5) No plano legislativo se proceda a conformidade da aplica-
¢ao dessa tecnologia com o conceito de morte cerebral e
sua relacao com os inaliendveis direitos que os cidaddos de-
vem poder usufruir num Estado Democratico de Direito.

6) Se implemente uma moratéria sobre a suspensao criogéni-
ca de pessoas humanas até ser aprovada uma lei especifica
que enquadre a sua utilizacao.

O testamento vital e o procurador de cuidados de saude

Ao longo dos ultimos anos assistiu-se a uma profunda alteracao
na relacdo entre a medicina e a sociedade. Vérios fatores contri-
buiram para esse desiderato, principalmente a utilizacdo excessi-
va de tecnologia sofisticada, ou seja, aquilo que se designa por
obstinacdo terapéutica ou distanasia. Deve-se salientar que, ape-
sar de a medicina ser uma profissdo regulada por padrdes éticos
estritos, a ética profissional ndo conseguiu alterar essa tendéncia
de utilizacdo abusiva das novas tecnologias biomédicas. Por outro
lado, a postura paternalista tradicional da medicina é dificilmen-
te aceitavel em uma democracia plural, sendo a decisao clinica
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progressivamente partilhada com o doente e a sua familia. Em
doentes terminais, a determinacao de limites a intervencdo médi-
ca é cada vez mais o paradigma da atuacao médica, impondo-se,
entdo, a existéncia de normas no nosso ordenamento juridico que
permitam uma interpretacao adequada da vontade das pessoas.
Ou seja, e em outra perspectiva, estd em causa o exercicio do di-
reito a liberdade ética sendo este considerado como o valor fun-
damental das sociedades contemporaneas.

Esse é, porventura, um dos dilemas e dramas das sociedades plu-
ralistas: a colisao de valores que refletem distintas visées de mun-
do sobre a autonomia da pessoa. A questdo central é saber se o
doente deve ou nao poder ser livre para se autodeterminar e fazer
escolhas livres, informadas e esclarecidas. Principalmente quando
se trata de doentes terminais.

Também em Portugal e no Brasil ja se iniciou esse debate, e a
proposta de legalizacao das diretivas antecipadas de vontade,
incluindo o testamento vital, reforca a possibilidade de uma pes-
soa manifestar a sua vontade sobre os tratamentos que deseja ou
nao para si propria em uma fase de incapacidade decisional. A ex-
pressao “living will” — da qual surgiu a traducdo portuguesa “testa-
mento vital” - parece ter sido utilizada pela primeira vez por Luis
Kutner, jurista em Chicago, em um artigo publicado no Indiana
Law Journal, em 1969, que se intitulava “Due process of euthana-
sia: the living will, a proposal”. Em Portugal e no Brasil, apesar da
generalizacdo dessa expressao, tém sido propostas ao longo dos
ultimos 20 anos outras constru¢des linguisticas, principalmente
“testamento de vida’, “testamento em vida’, “testamento biolgi-
co”, “testamento de paciente’, ou simplesmente “clausulas testa-
mentarias sobre a vida” (NUNES, 1992).

Para apreciar adequadamente a problematica do testamento vital,
é importante conhecer as principais correntes do pensamento que
abordam o consentimento informado, principalmente quando as
decisdes tomadas produzem efeitos no futuro. Trata-se do consen-
timento prospectivo. Posteriormente, e tendo em consideracao
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a evolucgao verificada na relagao médico/doente, irei efetuar uma
andlise dos principios subjacentes a proposta de legalizacao do
testamento vital.

a) Consentimento prospectivo

O direito a autodeterminacdao enquadra-se em um contexto em
que os médicos e os doentes se encontram frequentemente como
“estranhos morais”, coexistindo frequentemente distintas visoes
do bem comum. Recorde-se que, na sociedade plural, os cidadaos
sdo mais criticos e exigentes, ndo aceitando a imposicdo coerci-
va de nenhuma ortodoxia de pensamento. Os préprios conceitos
de ética e de moral, bem como a sua fundamentacao, nao estao
isentos de controvérsia. Talvez por isso seja premente a obtencao
de um consenso sobre principios éticos universais. A elaboracao
da Convencao sobre Direitos Humanos e Biomedicina (CONSELHO
DA EUROPA, 1997), pelo Conselho da Europa, e da Declaracao Uni-
versal de Bioética e Direitos Humanos (2005), pela Unesco, con-
substanciaram a doutrina do consentimento esclarecido abrindo a
porta a possibilidade de efetuar um testamento vital.

O conceito de autonomia se refere a perspectiva de que cada ser
humano deve dispor das condicdes minimas para se autorrealizar.
No plano da relacao clinica com o doente, todas as intervencdes
carecem de consentimento informado, livre e esclarecido. Assim,
o médico tem o dever de informar em linguagem acessivel os fa-
tos que sao relevantes para o doente decidir em plena conscién-
cia. Obviamente, exige-se a prudéncia necessaria para informar
e, sobretudo, esclarecer o paciente de modo a que a informacao
transmitida seja apreendida com calma e serenidade (MARTINS;
NUNES, 2009). Quanto maior o risco da intervencao, maior a im-
portancia da obtencdo de um consentimento valido e atual.

E possivel observar, no Quadro 4, os elementos estruturais do
consentimento informado na perspectiva de Tom Beauchamp e
James Childress (2013).
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Elementos estruturais do consentimento informado

1) Competéncia

2) Comunicagao

3) Compreensao

4) Voluntariedade
)

5) Consentimento

Estes elementos sdo os blocos de construcao para que o consenti-
mento seja considerado valido. O agente presta um consentimen-
to informado se for competente para agir, receber a informacao
completa, compreender essa mesma informacéo, decidir volun-
tariamente, e, finalmente, consentir a intervencdo. O conceito de
“competéncia” refere-se a capacidade para decidir autonoma-
mente. Isto é, competéncia decisional. Pressupde-se que o doen-
te ndo apenas compreende a informacao transmitida, mas é tam-
bém capaz de efetuar um juizo independente de acordo com o
seu sistema de valores. A competéncia na esfera da decisdo deve
ser considerada, como veremos, mais como um pressuposto do
que, verdadeiramente, como um elemento do consentimento.

Esses elementos poderao, ainda segundo os autores, ser subdivi-
didos em trés componentes fundamentais:

1) Pré-condicbes: Competéncia (para compreender e agir) e
voluntariedade (em decidir);

2) Elementos da informacao: Comunicacao da informacéo, re-
comendacado de um plano e compreensao;

3) Elementos do consentimento: Decisdo (em favor de um pla-
no) e autorizacao do plano escolhido.

Essa classificacdo, porém, necessita de um breve comentario.
Em primeiro lugar, quando existe dissentimento, o item 3 deve
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referir-se a “elementos de recusa”. E o caso do testamento vital,
onde frequentemente o que estd em causa é a recusa informada
de um tratamento desproporcionado. Também, e por exemplo,
quando estd em causa investigacao em seres humanos, a obten-
¢ao de consentimento nao implica necessariamente uma reco-
mendacao (item 2). Se esta for efetuada, devera ser em um ambito
diferente da realizada na pratica clinica. Finalmente, o consenti-
mento ndo tem necessariamente que ser atual, ou seja, produzir
efeitos imediatamente a seguir ao momento da sua prestacao. No
sistema publico de saude, por exemplo, os doentes inscritos para
cirurgia nas listas de espera oficiais prestam consentimento mui-
tos meses antes de a cirurgia ser efetivamente realizada. Ainda
gue o consentimento devesse ser reforcado imediatamente antes
da cirurgia, tal ndo é frequentemente o caso. Pelo que o consen-
timento obtido produz efeitos de um modo diferido no tempo e
nao no momento atual da sua obtencao.

Mais ainda, apenas em circunstancias excepcionais, pode o profis-
sional de saude invocar o “privilégio terapéutico” para se eximir a
responsabilidade de informar e esclarecer. Essas circunstancias se
referem a existéncia de elevada probabilidade de dano fisico ou
mental, e ndo o mero transtorno emocional dependente da trans-
missdo da verdade factual. Liberdade na esfera da decisao implica
que o paciente seja verdadeiramente autbnomo para decidir. Ou
seja, pressupondo que esta no pleno uso das suas capacidades
mentais (competéncia no plano ético), liberdade implica que:

1) Nao exista nenhum tipo de coacdo ou manipulacao externa,
especialmente nenhuma ameaca ou suspeita de ameaca de ne-
nhum profissional de saude ou de outra pessoa;

2) Estejam excluidas todas as condicdes que possam afetar a von-
tade do paciente na esfera volitiva, por exemplo, o efeito de medi-
camentos, de drogas ou de alcool, perturbagdes afetivas trataveis
(como a depressao) ou mesmo dor e sofrimento intensos.

Na realidade, em uma sociedade democratica e plural os cidadaos
devem poder efetuar escolhas livres em matéria de cuidados de
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saude. Existem, entao, algumas variantes do consentimento que
podem ser invocadas em contextos distintos (NUNES, 2014b):

1) Consentimento expresso: quando o consentimento infor-
mado é prestado ativamente (nao tacitamente), na forma
oral, no quadro de uma alianca terapéutica entre o médico
e o paciente. Ndo diz respeito apenas a medicina mas tam-
bém a medicina dentdria, a enfermagem, a psicologia ou as
tecnologias da saude. Pode-se referir a uma intervencao em
concreto (cirurgia, por exemplo) ou a todo o processo tera-
péutico (no ambito da atencado primdria a saude, a titulo de
exemplo). Em todo o caso, o consentimento é livremente
revogavel a qualquer momento. Com a implementacao da
doutrina do consentimento informado na forma expressa
reduz-se significativamente a importancia da “conspiracao
do siléncio”, uma prética tradicional no exercicio da medi-
cina. Quando possivel o consentimento deve ser atual, ou
seja, deve ser prestado para um ato médico que ird ocorrer
no imediato.

2) Consentimento implicito: quando a intervencdo médica
estd implicita no relacionamento entre o médico e o doen-
te, partilhando ambos um objetivo comum. Para o consen-
timento ser considerado implicito, o risco (de morte ou de
violacdo da integridade fisica ou psicoldgica) deve ser des-
prezivel. Alguns atos clinicos dispensam o consentimento
expresso, pois o doente subentende que estes podem vir a
ocorrer. Alguns passos no decurso da avaliacdo clinica (ela-
boracdo da histéria clinica ou a auscultacdo pulmonar, por
exemplo) enquadram-se nesse conceito de consentimento
implicito.

3) Consentimento presumido: presume-se o consentimento
quando nao estdo reunidas as condicées minimas para a
obtencao de consentimento expresso e ndao existem dados
objetivos e seguros que permitam inferir que o doente se
oporia a determinada intervencao (ANDRADE, 2004). Por
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exemplo, em situacdes de emergéncia médica (hospitalar
ou pré-hospitalar) ou no decurso de uma intervencao cirdr-
gica com inconsciéncia do doente. Esta é também conside-
rada a doutrina subjacente a legitimidade da colheita de
Orgaos para transplantacdao post mortem em Portugal, dado
que existe a possibilidade de qualquer pessoa se inscrever
no Registo Nacional de Ndo Dadores (Rennda) e assim ma-
nifestar a sua oposicdo a essa colheita.

Consentimento escrito: em um ambiente de litigio judicial
crescente, e de aumento sustentado de processos de res-
ponsabilidade civil e criminal por danos, procura-se por
vezes obter evidéncia material de que o consentimento
expresso foi efetivamente prestado (MELO, 1999). No en-
tanto, nao deve ser perspectivado como um substituto do
consentimento expresso na forma oral, mas sim como uma
forma complementar de consentimento que pretende ma-
terializar a prova desse consentimento. Em alguns casos, a
legislacdo em vigor prevé a sua obrigatoriedade (ensaios
clinicos de medicamentos, por exemplo). No entanto, por
regra, nao existe liberdade de forma na prestacao de con-
sentimento. Nesse sentido, Wendler e Rackoff (2009) apre-
sentam alguns argumentos contra o imperativo legal da
assinatura do documento de consentimento esclarecido:

a) Em algumas minorias culturais a palavra de honra é su-
ficiente, pelo que exigir uma assinatura pée em causa a
integridade da pessoa;

b) Algumas pessoas ou nao sabem escrever ou nao utili-
zam a lingua escrita, recorrendo a formas visuais de co-
municacao (lingua gestual, por exemplo);

¢) A assinatura pode levantar a suspeita de que a auto-
rizacdo nao é verdadeiramente voluntaria, transfor-
mando-se a relacao clinica em uma relagao meramente
contratual;

cvemur 103



d) A pessoa pode ter perdido as capacidades fisicas neces-
sarias para assinar, como &, por exemplo, o caso de doen-
tes com esclerose multipla avancada.

5) Consentimento testemunhado: trata-se de um acréscimo
de rigor na materializacdao da prova de que o consentimen-
to foi efetivamente prestado. Esse tipo de consentimento é
usual em ambiente hospitalar, sobretudo quando o doente
e 0 médico ndo tém uma relacdo préxima e duradoura. A
testemunha pode ser um familiar, um amigo, ou outro pro-
fissional de saude.

6) Consentimento familiar: em alguns casos — por exemplo,
recém-nascidos, criancas, doentes mentais ou doentes
em estado vegetativo persistente -, o doente é incapaz de
prestar consentimento expresso. Nessas circunstancias, e
nos limites do melhor interesse do paciente, reconhece-se
geralmente o direito da familia (e ao legitimo representante
em geral) a tomar decisbes médicas que sejam benéficas
para o paciente. Porém, quando existe conflito entre a von-
tade dos pais e o melhor interesse da crianca, pode mes-
mo se configurar um “Direito a um Futuro Aberto” (NUNES,
2006b). Ou seja, o direito ao exercicio futuro da autonomia,
que se inscreve em uma categoria geral de direitos da crian-
ca (ou de outra pessoa com competéncia diminuida), que
devem ser protegidos no presente para poderem ser exer-
cidos mais tarde na sua vida — conceito proposto por Joel
Feinberg (1980), no sentido de rights-in-trust.

7) Consentimento genérico: a titulo de excecao, pode ser invo-
cada esta modalidade de consentimento quando a quanti-
dade de informacéo a prestar ao doente ou a sua familia
é de tal modo avassaladora que ndo é exequivel um ge-
nuino consentimento informado. Esse consentimento tem
sido utilizado no contexto da execugao de testes genéticos
para inumeras doencgas e suscetibilidades (multiplex genetic
testing) e nao apenas para uma doenca em particular. Nessa
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perspectiva, caberia ao clinico informar genericamente o
doente prospectivo e a sua familia sobre quais as implica-
¢oes pessoais e familiares de um resultado positivo (NUNES,
2013).

Enquadra-se, ainda, no direito a autodeterminacao o respeito que
merece a vontade do doente, previamente manifestada. Especial-
mente, aquela que é veiculada pelos familiares ou mesmo a que
estd expressa em diretivas antecipadas de vontade, sendo esta
uma pratica corrente em muitos paises ocidentais. O testamento
vital é o exemplo paradigmatico. Note-se que a Convencao sobre
Direitos Humanos e Biomedicina refere expressamente, no seu ar-
tigo 99, que “a vontade anteriormente manifestada no tocante a
uma intervencao médica por um paciente que, no momento da
intervencdo, ndo se encontre em condi¢cdes de expressar a sua
vontade, serd tomada em conta”. Existe assim uma obrigacédo por
parte dos médicos de respeitar a vontade dos doentes.

No nosso ambiente cultural respeita-se cada vez mais a vontade
manifestada dessa forma. Desde logo, porque existe a percepcao
de que podendo nao existir uma verdadeira consisténcia na von-
tade individual, as pessoas devem ser progressivamente respon-
sabilizadas pelos seus atos e decisdes. Trata-se da consagracdo de
uma verdadeira ética da responsabilidade. Porém, alguns médi-
cos tém ainda hoje relutancia em respeitar a vontade anterior-
mente manifestada - principalmente na forma escrita — porque
essa vontade pode questionar o melhor interesse do doente, bem
como ser de discutivel validade. Porém, nao restam duvidas que,
em Portugal, como no Brasil, este tipo de documento tem uma
aceitacdo crescente na sociedade.

Em um contexto plural e inclusivo, a nova ética médica deve ter
em consideracéo a aplicacao da doutrina do consentimento infor-
mado, livre e esclarecido, expressao maxima do respeito pela li-
berdade de autodeterminacgao individual. O paternalismo médico,
assente em consideracdes de beneficéncia, abre espaco a uma
nova realidade narelacao médico-doente, implicando no exercicio
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da medicina responsabilidades particulares, principalmente em
situagoes-limite como a doenca terminal ou o estado vegetati-
vo persistente. O testamento vital é a expressao mais vincada da
vontade previamente manifestada por parte do doente. Trata-se
de uma reinvencao da doutrina do consentimento esclarecido se-
gundo a qual o consentimento nao produz efeitos no imediato,
mas antes no futuro, mais ou menos préximo, isto é, de um modo
prospectivo. Em sintese, a legalizacao das diretivas antecipadas
de vontade é uma importante evolucao civilizacional que remete,
mas nao se esgota, no direito a autodeterminacao da pessoa em
matéria de cuidados de saude. Pelo que é importante continuar a
debater as principais forcas e fraquezas dessa iniciativa.

b) Testamento vital: uma proposta

A notdvel evolucao da medicina verificada nas ultimas décadas
- tal como o desenvolvimento da ventilacdo assistida, da trans-
plantacao de 6rgaos, da reanimacao cardiopulmonar ou da didlise
renal — permitiu a sobrevivéncia de doentes com uma variedade
de doencas agudas ou cronicas previamente letais. Em doentes
terminais o desenvolvimento da medicina, principalmente das
técnicas de reanimacao, colocou desde logo a questao de se de-
terminar se é ou ndao adequado utilizar todos os recursos médicos
existentes ou se, pelo contrario, é legitima a suspensao ou abs-
tencdo de tratamentos considerados futeis, extraordinarios, ou
desproporcionados. Nesta obra ndo se ird proceder a nenhuma
definicao especifica de “doente terminal”. Trata-se de doentes em
fim de vida, sendo que a determinacao da fase final da vida de um
doente é sempre casuistica.

Na acepcdo generalizada, “doente terminal” se refere aquele pa-
ciente em que a doenca nao responde a nenhuma terapéutica co-
nhecida e, consequentemente, entrou em um processo que con-
duz irreversivelmente a morte. Doenca terminal deve, contudo,
ser distinguida de agonia terminal (doente moribundo). De acor-
do com a Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (2008),
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deve entender-se por “doente terminal” aquele doente que tem,
em média, de 3 a 6 meses de vida, sendo que essa avaliacao deve
estar alicercada em conjuntos de critérios de objetivacao de prog-
nostico®.

Em outra perspectiva, foi a propria ética médica que questionou
o imperativo de manter, ou mesmo iniciar, determinados trata-
mentos em doentes terminais, simplesmente porque estes estdo
clinicamente disponiveis, independentemente da qualidade de
vida remanescente. Assim, surgiram diversas propostas no senti-
do de estabelecer um padrdo consensual de boas praticas, tendo
em atencao os valores predominantes das sociedades pluralistas
(STANLEY, 1989; BRITISH MEDICAL ASSOCIATION, 2007). Também
em Portugal e no Brasil se verificou essa tendéncia, tendo mesmo
sido proposto um conjunto de recomendacdes de aplicacdao uni-
versal no atinente a suspensao ou abstencao de tratamento em
doentes terminais (NUNES, 2009b). As Ordens de Nao Reanimar,
ja discutidas em capitulo anterior, sdo a expressao mais visivel da
evolucado recente da ética médica. De fato, ndo é hoje considera-
da ma pratica médica este tipo de decisao, ainda que o decurso
natural da doenca conduza inevitavelmente a morte da pessoa.
Em outras palavras, as Ordens de Nao Reanimar sao hoje o padrao
da boa pratica médica tendo sido plenamente incorporadas nas
leges artis da profissao médica (BAKER, 2010).

Porém, o debate social, e também no seio da classe médica, so-
bre a licitude da suspensao ou abstencao de meios desproporcio-
nados de tratamento — que tem como objetivo essencial evitar a
obstinacdo terapéutica ou distanasia — é facilmente contaminado
por outro debate, também importante, mas de ordem diferen-
te. Ou seja, a pratica da eutandsia enquanto expressdo da morte
medicamente assistida. Note-se que existe hoje uma clarificacdo

",

8 Neste livro ndo se procede a nenhuma distingdo conceitual entre “tratamento’, “suporte
de vida” ou“suporte avancado de vida" Nem mesmo a clarificacdo conceitual da alimen-
tacdo e hidratacéo artificiais enquanto métodos proporcionados ou desproporcionados
de tratamento. Assim, utilizam-se como expressbes sinénimas “tratamento despropor-

.

cionado’, “tratamento extraordinario’, ou “tratamento heroico”.
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conceitual sobre o que se entende por eutanasia. Expressoes ar-
caicas, tal como eutandsia passiva, que incluiam um conjunto de
praticas muito variadas devem ser abandonadas, desde logo, por-
que sao hoje pratica corrente na medicina. Por exemplo, e como
ja se referiu em capitulo anterior, a sedacdo é hoje uma pratica
rotineira na doenca terminal ainda que por vezes possa antecipar
o momento da morte do doente.

Conceitualmente distinto é o conceito de eutandsia - ativa e vo-
luntdria — onde a questdo central é determinar se o doente pode
ou nao diretamente dispor da sua vida. Recorrendo, principal-
mente a um médico ou outro profissional de salde que executa
o ato solicitado. Conceito com alguma conexao conceitual, mas
materialmente distinto, é a assisténcia ao suicidio (QUILL, 2007),
assisténcia prestada também por um profissional de saude. Trata-
se de duas variantes da morte medicamente assistida, que apre-
sentam semelhancas e distincdes nos planos ético e juridico. Na
morte medicamente assistida — seja na forma de eutandsia pro-
priamente dita, seja na forma de assisténcia ao suicidio - o que
estd em causa é uma ponderacao sobre o préprio valor da vida
humana. Esta problematica vé-se agravada pelo fato de existir
uma profunda alteracao sociolégica do fendmeno da morte, sen-
do que grande parte das pessoas ja ndo morre em casa com a fa-
milia e amigos, mas em hospitais centrais e em lares e residéncias
de terceira idade (JOHNSON, 2005).

De toda a evidéncia, eutanasia e suspensao ou abstencdo de meios
desproporcionados de tratamento sdo conceitos diferentes, pelo
que devem ser tratados de forma diferenciada pelo ordenamento
juridico. Recorde-se que apesar de se assistir a alguma evolucao
nessa matéria, a ética médica coloca tradicionalmente sérias reti-
céncias a pratica da eutanasia e a outras formas de morte medica-
mente assistida. Quer se trate de doentes terminais ou de doen-
tes croénicos ndo terminais — principalmente no estado vegetati-
Vo persistente — a oposicdo a pratica da eutanasia tem sido uma
constante na profissao médica, talvez com a excecdo, entre outros,
da Holanda, da Bélgica e do estado estadunidense do Oregon.
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E os cédigos de ética mais representativos da classe médica refle-
tem essa tendéncia de rejeicao de uma pratica condenada desde
0s tempos hipocraticos.

J4 o testamento vital - que surgiu quatro décadas atras com o ob-
jetivo de permitir a uma pessoa, devidamente esclarecida, recusar
determinado tipo de tratamento que no seu quadro de valores
é claramente inaceitavel —, é conceitualmente considerado como
distinto da eutanasia. A degradacao evidente da qualidade de
vida de alguns doentes terminais reforca a possibilidade do exer-
cicio da sua liberdade de autodeterminacao, possibilidade que a
sociedade vem concedendo progressivamente aos cidadaos. De
acordo com Henry Perkins (2007), existem duas qualidades essen-
ciais do testamento vital:

1) Contribuicdo para o empoderamento dos doentes, reforcan-
do o exercicio do seu legitimo direito a autodeterminacgao
em matéria de cuidados de saude, principalmente no que
diz respeito a recusa de tratamentos desproporcionados;

2) Facilitacdo do advance care planning, ou seja, do planeja-
mento do momento da morte, dado que esta, por diversos
motivos, é pura e simplesmente ignorada pela maioria das
pessoas e por muitos profissionais de saude.

A utilizacao do testamento vital como elemento estrutural da de-
cisdo médica - e nao apenas com valor indiciario — implica que
alguns requisitos basicos do consentimento sejam adequados a
essa hova modalidade de decisdo (Quadro 5). Porém, os requisi-
tos fundamentais do consentimento, constantes no Quadro 4, de-
vem verificar-se quando se opta pelo consentimento prospectivo
através da elaboracdo de uma diretiva antecipada de vontade na
forma de testamento vital.
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Principios para a legalizacao do testamento vital
(NUNES, 2011)

1) Limitacdo a pessoas capazes, competentes, maiores de idade e
nao inibidas por anomalia psiquica;

2) Informacdo e esclarecimento adequados, por intermédio de
um médico com formacao técnica apropriada;

3) Efeito compulsivo na decisdo médica e ndo meramente indicia-
rio, exceto em condi¢des muito particulares;

4) Existéncia de um formulario-tipo com o objetivo de padronizar
procedimentos;

5) Possibilidade de revogacao a qualquer momento e sem qual-
quer formalidade;

6) Renovacao periddica da manifestacado de vontade. Este prazo
poder-se-ia situar entre os trés e os cinco anos;

7) Certificacdo perante um notario para garantir a autenticidade e
evitar influéncias indevidas na esfera da decisdo pessoal, e/ou;

8) Criacdo no ambito do sistema de satde de um Registro Nacio-
nal de Testamento Vital (Rentev) para agilizar o acesso ao testa-
mento vital por parte dos médicos.

Como ja dito, sugere-se geralmente que, para ser valido, o consen-
timento deva ser atual. Ora a criagdo on-line de um Registro Nacio-
nal de Testamento Vital permitiria que s6 documentos recentes,
com um periodo de validade predefinido, fossem considerados
validos. Mais ainda, a existéncia desse registro permite também
que o consentimento seja livremente revogado até a pratica do
ato concreto, na medida em que, enquanto existir competéncia,
o doente pode revogar a orientagao expressa no testamento vital.
Findo esse prazo de validade, e no caso de o doente ficar incapaz
de decidir, o testamento vital manteria o seu valor dado que re-
presenta a vontade previamente manifestada do doente, desde

1 1 o Testamento vital



que nao existam dados que permitam supor que o doente altera-
ria a sua decisao.

Por outro lado, existe um consenso alargado de que a crianca e, so-
bretudo, o adolescente, deve ser envolvido no processo de decisao
de acordo com o seu grau de maturidade, tal como se pode verifi-
car no n° 2 do art. 6° da Convencao sobre Direitos Humanos e Bio-
medicina —“A opinido do menor é tomada em consideracdo como
um fator cada vez mais determinante, em funcao da sua idade e do
seu grau de maturidade” (CONSELHO DA EUROPA, 1997) — e no art.
280 da ultima versao da Declaracao de Helsinki da Associacao Mé-
dica Mundial (2008), adotada pela 59th WMA General Assembly:

Quando um potencial sujeito de uma pesquisa é ca-
paz de dar consentimento sobre a participacdo na
pesquisa, mesmo sendo considerado inapto, o médico
deve buscar essa aprovagdo, além do consentimento
do representante legal. A rejeicdo por parte do poten-
cial sujeito deve ser respeitada.’® (tradug¢do nossa).

O testamento vital, que deve ser reservado apenas a pessoas com
clara capacidade decisional, pode e deve ser estendido no futuro
a menores de idade desde que estes disponham de capacidade
para o efeito. Ou seja, se 0 menor possuir o discernimento neces-
sario para avaliar o sentido e alcance no momento em que efetua
este testamento. Em matéria de aplicacao do testamento vital,
deve preponderar o principio da precaucao pelo que defendo
que essa possibilidade deva ser reservada a pessoas nao inibidas
por anomalia psiquica.

Apesar de o testamento vital ser o corolario natural de uma traje-
toria de reforco do direito a autodeterminacao da pessoa, convém
referir também alguns dos seus limites e insuficiéncias. Desde logo
a dificuldade em traduzir a complexidade de muitas situacoes cli-

° No original: “When a potential research subject who is deemed incompetent is able to
give assent to decisions about participation in research, the physician must seek that
assent in addition to the consent of the legally authorized representative. The potential
subject’s dissent should be respected”.
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nicas em palavras escritas, que posteriormente serdao plasmadas
em um documento com valor juridico. Dai que apesar de surgirem
inimeras tentativas para discriminar os atos médicos passiveis de
consentimento ou dissentimento prospectivo - através da elabo-
racao de diretivas antecipadas de vontade muito circunstanciadas
- a generalidade das legislagbes aprovadas nesse dominio opta
por formularios simples, com expressdes genéricas, em que mais
do que caracterizar os atos médicos especificos se dd uma indica-
¢ao clara dos valores éticos a respeitar. Principalmente no que diz
respeito a suspensao ou abstencao de meios desproporcionados
de tratamento (ROBERTSON, 2001).

Em muitos paises ocidentais as diretivas antecipadas de vontade
podem revestir a forma de testamento vital ou de nomeacao de
um Procurador de Cuidados de Saude. A figura do procurador
(Quadro 6) enquadra-se em uma trajetéria de reforco da autono-
mia da pessoa sendo outro instrumento de defesa dos direitos
inalienaveis dos doentes. Quando for legalizada no Brasil (em Por-
tugal ja existe lei especifica na matéria) a figura juridica do pro-
curador de cuidados de saude, e se este tiver sido nomeado pelo
paciente no momento certo, aplica-se ao procurador a doutrina
do“julgamento substitutivo”. Ou seja, espera-se que a decisao seja
tomada com base no quadro de valores da pessoa doente, e s
quando este referencial axioldgico é desconhecido é que se aplica
o critério genérico do “melhor interesse do doente”.

Principios para a legalizacao do instituto ético/juridico
do procurador de cuidados de satide (NUNES, 2011)

1) Limitacdo a pessoas capazes, competentes, ndo inibidas por
anomalia psiquica, e adequadamente informadas;

2) Adocdo pelo procurador de cuidados de saude de um “julga-
mento substitutivo’, ou seja, o procurador deve decidir res-
peitando o quadro de valores do doente de acordo com a sua
biografia pessoal. Quando tal nao for possivel deve imperar a
doutrina do “melhor interesse do doente”.
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3) Efeito compulsivo na decisdo médica e ndao meramente indicidrio;

4) Possibilidade de hierarquizar procuradores de um modo claro
e eficaz;

5) Existéncia de um formulario-tipo com o objetivo de padronizar
procedimentos;

6) Possibilidade de revogacdo a qualquer momento e sem qual-
quer formalidade;

7) Certificacdo perante um notdrio para garantir a autenticidade e
evitar influéncias indevidas na esfera da decisao pessoal;

8) Criacdo no ambito do sistema de saide de um Registro Nacio-
nal de Testamento Vital (Rentev) para agilizar a confirmacao da
existéncia de um procurador de cuidados de saude por parte
dos médicos.

Deve referir-se que existe uma hierarquia vinculativa no modo
como a decisao do doente é veiculada (exceto se o préprio doen-
te decidir em contrario — waiver), e que deve ser respeitada:

1) Vontade expressa do doente (doente competente e capaz
para decidir);

2) Testamento vital;
3) Procurador de cuidados de saude - julgamento substitutivo;

4) Procurador de cuidados de saude — melhor interesse do
doente.

Dadas as limitacbes das diretivas antecipadas de vontade em in-
terpretar cabalmente a vontade do doente, existe espaco para
uma intervencao médica que respeite a autonomia pessoal. De
fato, e ainda que existam limites ético/sociais a pratica de uma me-
dicina paternalista, esta ird sempre desempenhar um importante
papel, principalmente quando a autonomia pessoal ndo puder ser
cabalmente exercida. A esse propésito, Ronald Miller (2009) refere
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que muitos paises aprovaram ja disposicbes normativas referen-
tes a decisées clinicas com profundas implicacdes éticas. A gene-
ralizacao das ordens de nao reanimar é um bom exemplo de uma
ferramenta adicional para uma pratica médica consentanea com
os valores mais representativos das sociedades contemporaneas.

Em sintese, o testamento vital estd legalizado ha varias décadas
em muitos estados estadunidenses e, mais recentemente, mui-
tos paises europeus aprovaram também legislacdo especifica na
matéria, incluindo Portugal (SANTARENO, 2009). A Califérnia foi o
primeiro estado a legalizar o testamento vital, em 1976, através do
California Natural Death Act e a legalizar a figura do procurador de
cuidados de saude através do California Durable Power of Attorney
for Health Care Decisions Act, em 1984.

Como tentei comprovar, o testamento vital € um instrumento éti-
co/juridico que permite reforcar a autonomia da pessoa, poden-
do ser complementado com a nomeacdo de um procurador de
cuidados de salide ou mesmo com um conjunto de instrucdes
médicas tomadas previamente com o consentimento do doente.
No Quadro 7, verifica-se uma proposta de documento de diretivas
antecipadas de vontade (ASSOCIACAO PORTUGUESA DE BIOETI-
CA, 2010b). Esse documento permite o necessario campo de ma-
nobra na esfera da decisao, estando de acordo com os seguintes
principios:

1) O documento de diretivas antecipadas de vontade deve es-
tar disponivel em todos os estabelecimentos do sistema de
salde, independentemente da natureza juridica do opera-
dor, e disponibilizado através do Registro Nacional de Tes-
tamento Vital (Rentev);

2) O documento de diretivas antecipadas de vontade deve
ser acompanhado de cépia autenticada do documento de
identificacdo do declarante e demais personalidades que
figuram nesse documento. No caso de se tratar de cida-
daos(as) estrangeiros(as), esse documento deve ser acom-
panhado de cépia autenticada do passaporte.
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Documento de Diretivas Antecipadas de Vontade

Nos termos da Lei este Documento de Diretivas Antecipadas de
Vontade contém o “testamento vital’, no qual a vontade do decla-
rante no que diz respeito aos cuidados de salde que deseja ou ndo
receber em fase de incapacidade para prestar consentimento va-
lido e atual é redigida em uma declaracdo escrita. A Lei ndo exige
esse modelo concreto de Documento de Diretivas Antecipadas de
Vontade, podendo o declarante optar por outra formulacéo.

Para ser eficaz, o declarante deve entregar um exemplar desse do-
cumento ao seu médico assistente, a familiares e/ou amigos e/ou
proceder a sua inscricao no Registro Nacional de Testamento Vital
(Rentev). Para o preenchimento desse documento deve procurar
aconselhamento médico adequado devendo ser assinado ou na
presenca de um notdrio ou de um funcionario do Rentev com com-
peténcia para o efeito.

Eu,

Portador(a) do documento de identificacdo n° ,

nascido(a)a__de de , residente em

codigo

postal - , hacionalidade , telefone

Declaro que:

Se em alguma fase da minha vida o meu médico determinar
que eu tenha uma doenca incurdvel ou terminal e que a utiliza-
cdo de meios de diagndstico e tratamento apenas sirva para
prolongar artificialmente o processo de morte, determino que
esses procedimentos extraordindrios e desproporcionados se-
jam suspensos ou, de preferéncia, que nao sejam iniciados, e
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que seja permitida a evolucao natural da minha doencga sendo ape-
nas providenciados os cuidados paliativos necessarios para o meu
conforto ou para o alivio das dores e sofrimento.

(Opgéao: determino especificamente que

Na auséncia de capacidade da minha parte para, de um modo in-
formado e esclarecido, consentir na utilizacdo de meios extraordi-
narios e desproporcionados de tratamento é minha vontade que
esta declaracao seja respeitada pela minha familia e pela equipe
médica enquanto expressao final do meu direito de recusa de tra-
tamento e de aceitar as consequéncias desta decisao.

Esta diretiva antecipada de vontade deve continuar a produzir
efeito apesar do meu estado de incapacidade. Ao assinar em baixo,
indico que estou emocional e mentalmente competente para efe-
tuar essa diretiva antecipada de vontade e que entendo o objetivo,
o alcance e as consequéncias desse documento.

Data Assinatura do Declarante

O declarante assinou este Documento de Diretivas Antecipadas de
Vontade na minha presenca, ndo sendo eu cénjuge ou familiar do
declarante.

Assinatura do Notario e/ou  Assinatura do Funcionario
do Rentev
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Deve, no entanto, considerar-se esse documento como um sim-
ples instrumento operacional passivel de ser refinado de acordo
com os valores éticos de cada pessoa. Mais do que o formulario
em si proprio, o importante é que a sociedade conceda a cada
cidadao a capacidade e a possibilidade de efetuar escolhas por e
para si préprio, por mais estranhas que estas possam parecer aos
olhos de outras pessoas.

E preciso ressaltar que, em Portugal, o debate sobre a legalizacao
do testamento vital iniciou-se em 2006 com a proposta de um di-
ploma legal sobre diretivas antecipadas de vontade por parte da
Associacdo Portuguesa de Bioética, proposta esta que foi enviada
a Comissao de Saude da Assembleia da Republica para aprecia-
cao, tendo sido apresentada em audiéncia parlamentar em 5 de
maio de 2009. No Brasil esta proposta esteve a cargo do Conselho
Federal de Medicina que aprovou em 21 de fevereiro de 2013 uma
Resolucao sobre o testamento vital que é hoje o elemento central
da discussao em torno da legalizacao das diretivas antecipadas de
vontade na sociedade brasileira. Em todo o caso, a singularidade
das diretivas antecipadas de vontade implica a existéncia de um
diploma legal especifico para requlamentar a sua aplicacdo'. Tan-
to em Portugal como no Brasil (LIPPMANN, 2013; DADALTO, 2015).

© Em 2006 a Associacao Portuguesa de Bioética apresentou, pela primeira vez, em Portu-
gal, uma proposta de lei que visava a legalizacao das Diretivas Antecipadas de Vontade,
na forma de testamento vital e de procurador de cuidados de satide (Projeto de Diploma
Ne P/06/APB/06 que Regula o Exercicio do Direito a Formular Diretivas Antecipadas de
Vontade no Ambito da Prestacdo de Cuidados de Saude e Cria o Correspondente Regis-
tro Nacional). Apés a sua discussao publica, foram apresentados quatro outros projetos
de lei em 2010, devendo realcar-se que existe uma notavel semelhanca entre o projeto
original da Associacdo Portuguesa de Bioética e a verséo final aprovada por unanimida-
de na Assembleia da Republica.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta obra tem como objetivo nuclear elucidar o leitor sobre a im-
portancia do testamento vital, no quadro mais amplo da imple-
mentacao de um conjunto de medidas que pretendem humani-
zar a morte na sociedade contemporanea. Porém, se a legalizacao
do testamento vital ndo esgota a complexidade do fenbmeno da
morte, identifica um caminho. O caminho da mudanca no sentido
da construcao de uma sociedade atenta aos mais desfavorecidos,
aos mais vulneraveis, principalmente no que se refere aos doen-
tes na terminalidade da vida. O contributo principal desse livro
é, precisamente, ajudar a refletir sobre a morte e o morrer bem
como sobre 0 modo como se pode exercer a autonomia em fase
de incapacidade para decidir (BURLA; REGO; NUNES, 2014).

Mas, deve igualmente salientar-se que os direitos dos doentes,
principalmente, ndo se limitam a legalizacdo das diretivas anteci-
padas de vontade. Medidas tal como a generalizacdo dos cuidados
paliativos, o combate a dor crénica (hoje passivel de tratamento na
maioria dos casos), a solidao e a exclusado social e familiar, o apoio
espiritual, e a humanizacao dos servicos de saude sao fatores igual-
mente relevantes para uma adequada prestacao de cuidados aos
doentes terminais ou a outros doentes com doencas cronicas in-
capacitantes, que por alguma razdo ndo estao em condicdes de se
exprimir. Medidas que implicam importantes reformas no sistema
de saude, na seguranca social, na politica legislativa e de praticas
ancestrais de médicos e de outros profissionais de salde que se
cristalizaram ao longo das ultimas décadas. S6 a implementacao
dessas medidas permitird que, em Portugal e no Brasil, tal como
em muitos paises desenvolvidos, a eutanasia seja reservada a ca-
sos muito pontuais, sendo possivel ultrapassar a generalidade das
circunstancias que podem originar um pedido dessa natureza.

Ainda assim, a legalizacao do testamento vital nao é apenas um
importante passo no sentido da afirmacao do direito inalienavel
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a autodeterminacdo das pessoas. E uma vitéria das sociedades
democraticas e plurais que defendem o ideal de que a cidadania
se exerce com um profundo sentido ético de responsabilidade. E,
portanto, uma conquista civilizacional.
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