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INTRODUCAO

A sociedade plural mergulha as suas raizes numa visdo humanista das relacbes
interpessoais. Esta sociedade encontra na diversidade de opinido e na pluralidade
ideoldgica, cultural e religiosa o seu eixo vertebral e o fundamento das instituigdes que
Ihe servem de suporte. O marco axioldgico fundamental, o ponto de referéncia, é, entéo,
a inexisténcia de uma visao Unica do bem comum e, mesmo, do bem individual (Nunes,
2010). Para evitar um choque intra e inter-civilizacional determinado pelo convivio
decorrente da globalizacdo cultural, importa definir um minimo ético universal, que
garanta, na auséncia da imposicdo coerciva de qualquer ortodoxia de pensamento, a
convivéncia pacifica entre os cidaddos. Ndo se trata de uma forma mitigada de
relativismo ético, mas tdo-somente de aceitar a diversidade de pensamento como
paradigma da nova ética social. Numa sociedade pacifica, plural nas ideias e
democrética no processo de decisdo, o consenso é fundamental para a protecdo dos

direitos das minorias.

Tristram Engelhardt Jr., um autor de inspiracdo libertaria, aceita como vélida a tese de
que o pluralismo p6s-moderno que carateriza o discurso da atualidade, deve ter em
consideracdo a divergéncia de opinido e a circunstancia de que qualquer ordenagdo dos
bens primérios parte de determinados pressupostos ético/filosoficos, ou de uma nogéo
previamente definida do bem comum. Pelo que, o acordo mdtuo — ou seja, 0
consentimento das pessoas para empreendimentos comuns — € 0 Unico instrumento
viavel para uma cooperacéo social saudavel entre os cidadaos (Engelhardt, 2004). Neste
contexto de intersubjetividade, e ainda que exista desacordo sobre os fundamentos das

decisbes, é suficiente a aceitacdo de regras comuns de atuacdo de modo a que se



cumpram 0s pressupostos de justica processual. O acordo muatuo sobre os
procedimentos a adotar pelos cidaddos pode mesmo transformar-se num potente
cimento a escala global, ao permitir a convivéncia pacifica entre povos com distintas

tradicdes culturais.

Porém, pode perguntar-se se € desejavel a existéncia de um consenso transcultural. Eventualmente,
este ndo serd exequivel, dado que cada cultura ndo é composta apenas por um universo 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, € permitida uma
grande variedade de opg¢Bes, uma grande maleabilidade opinativa, dependente ndo sé do ambiente
cultural, mas, também, de influéncias psicolégicas individuais. Esta liberdade na esfera da
decisdo pessoal é a base da autodeterminacao de que todo o ser humano pode e deve usufruir.
Contudo, as decisdes individuais ndo sdo a resultante de introspecdes ascéticas, mas sim, a
consequéncia de interagBes psicossocioldgicas, formando-se correntes de opinido (sobre estas e
sobre as demais questfes) que dao alguma coeréncia e um certo grau de intersubjetividade a
autodeterminacao individual. Torna-se necessario determinar um padrdo minimo, isto é, um nivel
critico que desperte a consciéncia dos cidaddos, no sentido de reprovar energicamente aqueles
atos considerados, por todas as correntes do pensamento, como moralmente inaceitaveis.
Exemplificando, o direito a liberdade individual parece ser um desses valores que a todos os

seres humanos compete respeitar e fazer respeitar.

Outra davida prende-se com o método utilizado para alcancar o referido consenso. Parece
ultrapassada a hipotese de imposigéo coerciva de determinada norma ético/social. Aceita-se
como razoavel a necessidade de uma analise livre e consciente do imperativo moral que venha a
ser aceite de forma convicta e refletida. Ao legislador compete a tarefa de balizar o comportamento
humano, permitindo uma ampla capacidade de manobra, tendo em conta as diferentes perspetivas
culturais. Contudo, a norma juridica ndo 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 afirmar-se que a dignidade humana se imp&e ao proprio individuo, ao
proprio agente moral (Nunes, 1996). A necessidade deste consenso € real a nivel transcultural,
mas ndo sO. Dentro de cada cultura, deve estender-se transversalmente a todos os segmentos da
populacéo, ndo se limitando aos estratos mais desenvolvidos. Tentando transmitir esta mensagem
a todos os elementos da sociedade — 0s mais e 0s menos bem informados — o antigo preceito do

Decalogo de desejar para 0s outros aquilo que se deseja para si proprio pode ser, em meu parecer,



uma plataforma compreensivel de sustentacdo deste objetivo. Este imperativo ético fundamental,
observado noutra perspetiva, pode ser enunciado da seguinte forma: “atua em todas as
circunstancias de forma a cultivar a autonomia da outra pessoa, que a tua, por sua vez, se

desenvolvera naturalmente”.

Porém, importa que, a nivel da organizacdo politica da sociedade, os direitos das
minorias (daqueles que discordam e ndo consentem) ndo sejam subtilmente violados.
Assim, no plano juridico, a protecdo constitucional devera no minimo garantir um
conjunto de direitos formais (idealmente materiais), que processualmente permitam esta
aspiracdo comum (Melo, 2008). A expetativa da existéncia na Europa de uma
Constituicdo que garanta os direitos fundamentais de todos os cidaddos da familia
Europeia € o reflexo evidente da necessidade de harmonizar distintas culturas e modelos
de desenvolvimento social de modo a que o seu futuro se atravesse sem sobressaltos. De
facto, no predmbulo do Projecto de Tratado Constitucional (que por diversas
condicionantes politico/sociais ndo chegou a ser aprovado) podia ler-se “Conscientes de
que a Europa é um continente portador de civilizacdo; de que os seus habitantes,
chegados em vagas sucessivas desde 0s tempos mais remotos, aqui desenvolveram
progressivamente os valores em que se funda o humanismo: igualdade de todos os seres,
liberdade, respeito pela razdo. Inspirando-se nas herangas culturais, religiosas e
humanistas da Europa, cujos valores, ainda presentes no seu patrimoénio, enraizaram na
vida da sociedade o papel central da pessoa humana e dos seus direitos inviolaveis e

inalienaveis, bem como o respeito pelo direito.” (Comunidades Europeias, 2003).

Isto €, trata-se do pressuposto de que numa Europa secular pos-cristd o respeito pela
pessoa humana e pela sua dignidade é o Unico meio de se resolverem disputas morais
aparentemente irreconcilidveis. Inexoravelmente a humanidade devera dispor de uma
matriz ideoldgica, com um rosto constitucional, dotado de eficicia juridica e de
legitimidade intercultural. Legitimidade que decorre do acordo mutuo das partes
envolvidas. Mais ainda, importa que o0 modelo de organizagao social tenha em atencdo —
a luz dos principios da autonomia e da responsabilidade — que o elemento nuclear da
sociedade € o cidad&o, e que este vai progressivamente delegando no Estado as tarefas
que ele individualmente ndo consegue cumprir. Assim, a complexa relacdo entre a
legislacdo e os deveres pessoais deve ter em atencdo também, e sobretudo, uma

reinterpretacdo ascendente do principio da subsidiariedade. Afirmando a convicgdo de



que o ser humano, consciente, autbnomo e livre, tem direitos e deveres ponderados no
quadro de instituicOes justas e com legitimidade democraticamente determinada. Um
desses direitos € precisamente a liberdade de autodeterminacdo que se consubstancia na

doutrina do consentimento informado, livre e esclarecido.

A LIBERDADE ETICA DA PESSOA

Numa cultura global, atravessada em tempo real pelos limites da tecnociéncia, desde
logo nos dominios da biomedicina e das tecnologias da informagdo, s6 o respeito
profundo por este quadro valorativo poderé 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 irreconciliaveis sobre o bem individual e
0 bem comum entre os diversos membros da sociedade, implica que se gere 0 consenso

possivel que permita a convivéncia pacifica e o pluralismo social pés-moderno.

No plano profissional, a existéncia de pluralismo cultural originou a necessidade de se encontrar
uma plataforma comum para a resolucdo de determinados conflitos em temas socialmente
fraturantes. Muitos destes dilemas emergem da pratica da medicina sobretudo em situacdes limite,
tal como no caso do aborto, da eutanasia, da clonagem ou de algumas técnicas de procriagao
assistida. A ética profissional — de médicos, enfermeiros, psicologos, entre outros — sentiu a
necessidade de se compaginar com a evolucéo da sociedade e um meio de alcancar este consenso
foi justamente a elaboracdo de um conjunto de grandes principios orientadores, de aplicacdo
sistematica, na pratica clinica e na investigagdo em seres humanos (Nunes, 2003). Estes 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 definigdo, sdo restringidas a determinados
contextos e de alcance forcosamente mais limitado. Esta tarefa esta longe de ser simples, dado
que, quando em presenca de dilemas éticos complexos, de dificil resolugdo, Vvarios principios
entram em conflito, prevalecendo aquele que seja moralmente afim do agente com capacidade

de decisao.

Esta enunciacdo de principios de aplicagdo prética, baseados na bagagem humanista da cultura
ocidental, preocupa-se mais em originar ages facilmente percetiveis como justas, bem como na

definicdo das obrigacbes morais a elas associadas e quase nunca dos valores que possam



fundamentar ou justificar essas obrigacbes morais. Trata-se, talvez, de uma abordagem
pragmatica, dado que se torna mais simples alcangar um consenso sobre principios gerais a
adotar do que sobre os valores que possam fundamentar esses principios. Este pragmatismo
traduz, também, o facto de se tratar de uma ética laica, desligada de uma tradi¢cdo cultural que
tem profundas raizes sociais. A sociedade pds-moderna ndo adota uma postura ética uniforme,
optando pela pluralidade de crengas e de opinides. Os valores e as virtudes subjacentes a esta
heterogeneidade moral estdo sujeitos a uma tenséo transformadora constante por parte da
cultura atualmente dominante. Esta cultura orienta-se por um imperativo cientifico-tecnolégico

que penetra decisivamente no seio das culturas tradicionais.

Porém, em decises criticas, a maioria das pessoas tem uma tendéncia natural para néo se orientar
especificamente por nenhum destes principios, como reflexo de uma postura moral sujeita a
alguma flutuacdo, por vezes mesmo, a certo grau de inconsisténcia. O fator decisivo na
resolugdo de um dilema ético concreto, qualquer que seja a sua natureza, é o grau de virtude da
consciéncia individual de cada agente moral. A aplicacdo pratica dos principios éticos
subjacentes esta dependente, em larga medida, da presenca ou nao das referidas virtudes. Esta
volatilidade dos valores ético/sociais — evidenciada de sobremaneira em meados do
século passado — traduziu-se numa profunda violacdo de alguns direitos fundamentais,
colocando a duvida da prépria esséncia da dignidade 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 ética social.
Em sentido lato, estd igualmente em causa a deontologia profissional que, na sua
componente normativa, se configura como um conjunto de deveres inerentes ao
exercicio profissional. A questdo central é, entdo, como deve responder hoje a medicina
e outras areas da saude a novos desafios, nomeadamente os que se colocam no fim da
vida humana. Como devem médicos e enfermeiros apreciar um testamento vital, um
pedido de suspensao de suporte avancado de vida (ventilador, por exemplo), ou mesmo

a administracdo de morfina com o intuito de debelar a dor ou o sofrimento intenso.

No entanto, uma andlise apurada da evolucdo de cddigos e juramentos médicos revela
que, apés a aceitacdo universal dos direitos humanos fundamentais, algo havia que
mudar nas normas éticas da profissdo médica. Nao porque estivessem erradas, ou até
desatualizadas, mas porque os cidadaos passaram progressivamente a ocupar um lugar

de destaque nas sociedades plurais e secularizadas. O Relatorio Belmont é um bom



exemplo disso. O Relatério Belmont foi um dos primeiros instrumentos éticos, de
relevancia internacional, a fazer um apelo ao principio do respeito pela autonomia
individual no &mbito da experimentacdo em seres humanos. Tratou-se de um importante
documento que influenciou decisivamente as normas éticas nos ensaios clinicos e
noutros tipos de investigacdo (National Commission for the Protection of Human

Subjects of Biomedical and Behavioural Research, 1978).

A ética em cuidados de salde ndo podia, assim, relegar para segundo plano o direito de
cada cidaddo a sua autodeterminacdo (Reich, 1999). O Cddigo de Nuremberga, em
particular, refere-se a esta problematica a propésito do imperativo ético da obtencéo de
consentimento informado. N&o houve assim que criar uma nova ética profissional mas
que reformuld-la a luz de novos paradigmas sociais. Um desses paradigmas é o
principio do respeito pela autonomia individual. Tal como formulados por Beauchamp e
Childress (2012), os principios de ética biomédica — autonomia, beneficéncia, néo-
maleficéncia e justica — refletem a secularizagdo carateristica das sociedades ocidentais,
que conferem, ao que parece, uma prevaléncia da autodeterminacdo individual sobre
outros valores humanos fundamentais, como a responsabilidade social, ou a
solidariedade humana. Esta solidariedade humana, alicercada, também, no principio da
subsidiariedade, identifica deveres interpessoais que estdo bem patentes, por exemplo,

na experimentacdo em seres humanos ou na dadiva de 6rgdos para transplantacéo.

Foi esta, talvez, uma das grandes transformacfes culturais do final do século XX: a
evolucdo para uma ética centrada na dignidade da pessoa e no seu direito a liberdade de
autodeterminacdo. A doutrina dos direitos humanos, em todas as sociedades de tradi¢do
judaico-crista, evoluiu ao ponto de conferir uma autonomia quase ilimitada ao ser humano
individual. Esta nocdo estd expressa com clareza na Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos, declaragdo que deve ser o substrato fundamental de toda a reflexdo ética em torno
das ciéncias da vida (Nunes, 2004). De facto, é universalmente aceite (pelo menos nas
sociedades influenciadas pela cultura ocidental) que alguns direitos basicos sdo inerentes a
todos 0s membros da nossa espécie, independentemente da raca, sexo, convicgao politica ou

religiosa.

Neste contexto de aparente relativismo ético um dos principais dilemas das sociedades

de cultura ocidental é a fundamentacdo dos valores que devem nortear os direitos



individuais. Ou seja, num modelo de organizagdo social no qual sdo aceites distintas
mundividéncias — nos planos politico, ideoldgico, religioso e, mesmo, cultural — pode
perguntar-se qual o denominador comum a todos os seres humanos numa cultura global
onde a informacdo é partilhada universalmente, sem barreiras nem restrigdes. A resposta
a esta questdo assume particular relevancia quando esta em causa a complexa relacéo do
cidaddo 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

transmitidos 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 numa
determinada sociedade. Tristram Engelhardt Jr. (1996) reconhece esta dificuldade ao tentar
demonstrar a existéncia de uma ética secularizada totalmente descomprometida relativamente a
tradicdo judaico-crist prevalecente no passado ou a qualquer outro tipo de ortodoxia culturalmente
imposta. Ao permitir-se um amplo campo de manobra a autodeterminacdo e a autorrealizacao
individuais, acaba por se consentir todas ou quase todas as manifestacfes da vontade pessoal,
ainda que contrarias a intuicdo moral generalizada. De facto, a inexisténcia de argumentos racionais
que comprovem que determinada agdo é incorreta origina, inevitavelmente, uma diminuicéo da

forca moral que obrigue a uma determinada proibicéo.

Qual ser, entdo, a fundamentacdo da ética e dos valores numa sociedade plural e secularizada?
Perspetivando a ética como uma das categorias do pensamento humano, tal como a légica
ou a estética, categoria esta que norteia 0 desejo e 0 comportamento subsequentes segundo
determinados valores positivos, podemos encontrar uma alternativa atraente de encarar o
problema. Naturalmente que estes valores estdo relacionados, de alguma forma, com a
edificagdo da personalidade através, entre outras, da educacdo ministrada desde o dealbar do
nosso psiquismo individual. Trata-se, efetivamente, de um conjunto de regras que se
impdem a vida individual. Esta dimensdo categorial da ética ndo a impede de uma efetiva

interpenetragdo com as restantes ciéncias normativas do pensamento humano.

Valores, nesta perspetiva universalizante, podem querer significar apenas critérios operativos de
amplo espectro de atuacdo como, por exemplo, o profundo respeito pela vida humana, pela

preservacio da espécie e pela efetiva comunicacdo entre os seus membros. E hoje



pacificamente aceite a dualidade que 0 homem social se impde a ele mesmo: conflito persistente
entre os diversos membros de uma comunidade, por um lado, e a necessidade de estes
viverem conjuntamente, por outro. A dignidade humana, através do estabelecimento de
direitos e de deveres, parece ser uma solucéo viavel para mediar este conflito. Como principio
fundante da ética social, a dignidade humana deve ser distinguida de lei, ou leis, da natureza, dado
que estas ndo tém relagdo direta com a ética, embora, por vezes, a possam influenciar. As leis
da natureza, nas suas varias componentes, s80 meramente descritivas e fundamentam-se em
determinadas observacoes cientificas a nivel bioldgico, quimico ou fisico. O fundamento dos
valores num modelo de convivéncia social, plural nas ideias e secular nas praticas, pode
entdo residir no conceito de dignidade humana. Mais ainda, a dignidade da pessoa, na
sua diversidade, e nos direitos que dela emanam, é o alicerce do prdprio Estado de
Direito. Trata-se, porventura, do Unico valor absoluto, e inaliendvel, numa sociedade
secular e pluralista. Uma sociedade onde as pessoas se encontram com distintas

mundividéncias, como verdadeiros “estranhos morais”.

Apos ter sido claramente definida uma concecdo bioldgica e antropoldgica de pessoa humana, a
dignidade confere-lhe o direito de ser sempre considerado como sujeito, em si mesmo, com uma
finalidade propria, dotado de liberdade no plano ético, néo podendo nunca ser considerado como um
objeto do desejo ou da manipulacéo de terceiros. Esta liberdade ética fundamental implica 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. Esta linha de pensamento esta na base da
edificacdo daquilo que hoje conhecemos e valorizamos por direitos humanos fundamentais. Estes
mais ndo sdo do que o reconhecimento expresso de um marco axioldgico fundamental que é o

valor intrinseco, inquestionavel, da pessoa humana.

Uma ética fundada na dignidade humana pressupde, necessariamente, que novos conhecimentos
na area das ciéncias bioldgicas possam questionar axiomas considerados imutaveis, de modo a
proporcionar — através de uma analise introspetiva permanente — uma mudanca gradual da visdo
antropoldgica de ser humano. Pretender que a dignidade humana, e os direitos humanos a ela
associados, sejam considerados irrevogaveis, € ndo apenas um erro conceptual, 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 substituicdo, mas no sentido de uma reavaliagdo
concetual. Esta caducidade dos critérios operativos associa-se, também, a carateristica

intercultural da humanidade. Quando se interpdem diversas contribuigdes culturais, a no¢éo de ser



humano e de direitos humanos fundamentais pode variar substancialmente. Logo, torna-se
decisivo usar uma consideravel capacidade de adaptacdo de modo a que a dignidade humana se
possa difundir plenamente a todos os membros da humanidade. A dignidade humana, mesmo
nos seus principios basicos, aufere de uma grande maleabilidade, dado que aquilo que define a
bondade de determinado ato é frequentemente descoberto através da experiéncia e da razdo. A luz
desta posi¢ao doutrindria deve reafirmar-se a convicgdo de que a dignidade humana se impde ao
proprio individuo, nomeadamente através da indisponibilidade de alguns bens essenciais, tal como

0 corpo humano e partes dele.

Nao se pretende com isto afirmar que todos os seres humanos s&o iguais na rigorosa ace¢ao do
termo. De facto, somos todos diferentes a nivel bioldgico e intelectual. Mais ainda, uma
verdadeira igualdade social sera porventura inalcancavel. O conceito de igualdade refere-se a
insercdo num grupo que confere direitos iguais a todos 0s seus membros. Pelo menos no que diz
respeito a determinados direitos fundamentais. Esta conce¢do ndo implica uma légica de
estandardizacdo comportamental. A uniformidade contrapfe-se a prdpria esséncia da natureza
humana, dado que a criatividade intelectual € um fator que milita a favor da existéncia da propria
comunidade moral. Deste facto decorre que sempre existirdo diferencas entre as pessoas,
independentemente da semelhanca do seu estatuto moral. Os direitos a vida, a alimentacdo, a
familia, aos cuidados basicos de salde, 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 florescer no seio da sociedade), lhes seja
garantido um nivel minimo de condi¢des sociais conforme a dignidade da pessoa humana. Este
principio de igual dignidade dos seres humanos &, também, a base de uma verdadeira justica social

na distribuicdo de recursos materiais destinados a satde (Nunes, 2002).

Rejeitamos, desta forma, a tese segundo a qual a igualdade implica necessariamente uma
valorizagdo dos interesses pessoais segundo as circunstancias. Isto é, a igual consideracdo dos
interesses das varias pessoas. Esta visdo encontra-se desenquadrada da realidade humana, visto
ndo prever a falibilidade do cimento moral entre os seus membros. A maioria destes, de facto, ndo
desenvolve nenhum sistema aprofundado de valores que Ihes permita pensar e decidir segundo
elevadas normas morais. Alguma desigualdade entre os seres humanos ira sempre prevalecer, pelo
que é irrealista, mesmo impossivel, pretender uniformizar o espirito humano global.
Contentamo-nos em atribuir um estatuto de relevancia superior aos membros da espécie humana

pelo simples facto de a ela pertencerem.



A dignidade humana tem, neste contexto, duas vertentes fundamentais que importa
considerar:
1) A génese dos direitos;

2) A sede da responsabilidade.

Isto €, se, a priori, todos os seres humanos, pelo simples facto de pertencerem a
comunidade moral humana, sdo detentores de direitos, a fortiori o reconhecimento da
dignidade humana ao proprio individuo implica a assuncdo da responsabilidade como
dever geral da propria condigdo humana. A dignidade humana reflete a sua legitimidade
formal no vasto elenco de direitos humanos fundamentais. Assim, pode considerar-se
que, a nivel operacional, a dignidade humana se consubstancia por um conjunto de
principios subjacentes aos documentos de validade internacional no ambito dos direitos
fundamentais, como seja a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos. Trata-se, no
essencial, de dignidade da pessoa inserida na comunidade moral humana. Porém, numa

visdo mais abrangente, pode estar em causa uma tripla dimensao deste conceito:

1) A dignidade da pessoa enquanto agente individual;

2) A dignidade da comunidade humana na sua globalidade e intemporalidade (o
que pode implicar uma especial atencdo aos direitos das geracOes futuras
protagonizados, por exemplo, pela proclamacdo do Genoma Humano enquanto
patriménio comum da humanidade); e

3) A dignidade das minorias enquanto realidades culturais autdnomas (subculturas
na perspetiva da antropologia), mas cujos direitos devem também ser

salvaguardados face a maioria da sociedade.

Direitos, tal como o direito a vida, a autodeterminacéo, a integridade 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 expressdo ou de associagdo e que
afirmam a natureza singular da espécie humana nos planos cognitivo, emocional, e da
decisdo moral. Esta tripla dimensdo — a razéo, a emocdo e a moralidade — é tanto a
carateristica distintiva da pessoa, como a expressdo da sua natureza. E, o livre

desenvolvimento e expressdao da personalidade humana encontra na diversidade da
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autodeterminacdo a sua riqueza fundamental. Esta perspetiva parte do pressuposto de
que a dignidade é um atributo especifico dos seres humanos. A dignidade humana, ao
decorrer da natureza ontoldgica dos seres humanos, mergulha 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.

Dignidade que, na otica de James Rachels (1999), se apoia no facto de que os seres
humanos tém desejos e objetivos, moldados pelas carateristicas da sua consciéncia
reflexiva, pelo que tém um valor intrinseco, ndo instrumental, nem instrumentalizavel.
De facto, 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 membro quando é nele em verdade legislador universal,
estando porém também submetido a estas leis”. Mais ainda, refere Immanuel Kant
(1995), “No reino dos fins tudo tem ou um pre¢o ou uma dignidade. Quando uma coisa
tem um preco, pode-se por em vez dela qualquer outra como equivalente; mas quando
uma coisa esta acima de todo o preco, e portanto ndo permite equivalente, entdo ela tem
dignidade”. Nesta otica o agir especificamente humano é consciente, derivando 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 reconhece e atribui valor a determinados “objetos” ou “coisas” porque visam a
satisfacdo dessas necessidades e incorporam-se na realidade complexa que é a
motivacdo humana. Nesta Otica, as “coisas” servem fins humanos e o seu valor é de

facto instrumentalizavel.

Porgue o ser humano é um ser racional capaz de tomar decisdes livres e refletidas tem
um valor inquestiondvel e sobretudo inalienavel. Na perspetiva kantiana, se ndo
existissem seres racionais, o plano da decisdo moral também néo existiria. Porém, e em
meu parecer, se € certo que o universo da racionalidade atravessa as emocgOes e
sentimentos, que sdo decisivos na motivagdo humana, o agir especificamente humano
compreende uma terceira dimensdo categorial que € a ética, enquanto realidade
autonoma das duas anteriores. Isto é, se analisarmos a dimensdo ética e moral do

comportamento humano numa base categorial, com uma profunda base genético-
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bioldgica, e moldada pelo ambiente sociofamiliar em que se desenrola a aculturacao

humana, pode encontrar-se entdo uma distin¢éo entre ética, razdo, e emocéao.

Dai que o método dedutivo na ponderacdo ética seja frequentemente insuficiente,
porque a transicdo racional de um patamar de decisdo para o imediatamente inferior
(deducédo) ndo tem em linha de conta a profunda influéncia das emocGes e da ética no
comportamento humano. A existéncia de comportamentos antissociais ndo entra em
conflito com esta visdo da natureza humana enquanto sede da responsabilidade. De
facto, 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 deste tipo de comportamento), apenas comprova a
realidade de que o ser humano é fruto de um equilibrio permanente entre o patriménio
genético e o ambiente (nature versus nurture). E, nalguns casos, a componente ética do
processo de decisdo humana é ultrapassada por objetivos individuais e desprovidos de
qualquer sentido ético da responsabilidade.

Neste quadro axioldgico deve perguntar-se se existe espaco para uma visao igualitaria
entre 0s seres humanos, ndo apenas a nivel de uma sociedade em particular, mas
também a escala global. N&o parece ser mais defensavel uma visdo radical da igualdade,
mas sim e tdo s6 o principio matricial de que todas as pessoas — independentemente da
sua conviccdo religiosa, politica ou ideoldgica — sdo iguais no atinente a sua dignidade e
aos seus direitos fundamentais. Estda em causa a criacdo de condi¢cGes para uma
igualdade de oportunidades no acesso aos bens sociais que promovam a autorrealizacao
pessoal: designadamente, e sobretudo, o0 acesso a educacdo, a saude, e ao trabalho e
fruicdo cultural (Daniels, 2002). Decorre deste pressuposto, que a sociedade deve
organizar-se de modo a que todos os cidaddos estejam em efetiva igualdade de
oportunidades. Esta visdo das relagcdes sociais implica, nalguns casos, politicas de
discriminagdo positiva como é o caso da estratégia designada por Affirmative Action, e
implementada nos Estados Unidos da América (Dworkin, 2000), e noutros paises, por
exemplo no a@mbito do acesso ao ensino superior, publico e privado. Assim, algumas
politicas sociais podem implicar a discriminacdo positiva de pessoas pertencentes a

grupos minoritarios que foram discriminados ao longo da nossa historia coletiva.

Alguma desigualdade entre os seres humanos ird sempre prevalecer, pelo que € irrealista
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pretender uniformizar o espirito humano global. Contentamo-nos em atribuir um
estatuto de relevancia superior aos membros da espécie humana pelo facto de a ela
pertencerem. Ao excluir alguns elementos pela auséncia de capacidades cognitivas que
os definem como pessoas, esta a cair-se num erro grave e num precedente insustentavel.
O raciocinio, permitindo a manifestacdo de carateristicas especificamente humanas, é
condicdo suficiente, embora ndo absolutamente necessaria, para a inser¢cdo na
comunidade moral. Na verdade, o raciocinio € 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 evolucdo esta
permanentemente a enriquecer a sua capacidade de autorreconhecimento até ao
momento em que dispde de autoconsciéncia deste autorreconhecimento. Aqui, comeca a
estruturar-se a pessoa humana, por um processo de memorizacdo da cultura exterior

simbolica e de invencdo que sé termina com a deméncia ou com a morte.

Em sintese, a dignidade humana — de todas as pessoas humanas — deve ser considerada
como o fundamento da ética numa sociedade plural e secular, conceito do qual
decorrem os valores estruturantes da nossa sociedade designadamente a autonomia
individual, a solidariedade interpessoal, e a igualdade de oportunidades no acesso aos

bens sociais.

O CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO

Ao longo dos ultimos anos assistiu-se a uma profunda alteracdo na relacdo entre a
medicina e a sociedade. Varios fatores contribuiram para este desiderato,
nomeadamente a utilizacdo excessiva de tecnologia sofisticada, ou seja aquilo que se
designa por obstinacdo terapéutica ou distanadsia. Deve salientar-se que apesar de a
medicina ser uma profissdo regulada por padrbes éticos estritos, a deontologia
profissional e a ética médica ndo conseguiram alterar esta tendéncia de utilizagdo
abusiva das novas tecnologias biomédicas. Por outro lado, a postura paternalista
tradicional da medicina é dificilmente aceitavel numa democracia plural, sendo a
deciséo clinica progressivamente partilhada com o doente e a sua familia. Ou seja, e
noutra perspetiva, esta em causa o exercicio do direito a liberdade ética sendo este

considerado como o valor fundamental das sociedades contemporaneas. Este é
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porventura um dos dilemas, e dos dramas, das sociedades pluralistas: a colisdo de
valores que refletem distintas mundivisdes sobre a autonomia da pessoa. Em matéria de
cuidados de salde a questdo central é saber se o doente deve ou ndo poder ser livre para
se autodeterminar e fazer escolhas livres, informadas e esclarecidas. Nomeadamente

quando se trata de doentes terminais.

O conceito de autonomia refere-se a perspetiva de que cada ser humano deve ser
verdadeiramente livre, dispondo das condi¢cbes minimas para se autorrealizar. No
entanto, no nosso universo cultural, autonomia pode ndo se limitar ao doente —
sobretudo tratando-se de criancas, adolescentes, ou outras pessoas com competéncia
diminuida — mas estender-se a outros elementos da familia — Autonomia Familiar. Em
consequéncia, no plano da relacédo clinica com o doente, todas as intervengdes carecem
de consentimento informado, livre e esclarecido, sendo esta condicdo considerada como
um imperativo de ética profissional (Pereira, 2004). Tendo em atengdo que uma
sociedade democrética e plural assenta os seus pilares na capacidade dos cidaddos
efetuarem escolhas livres, no quadro de uma verdadeira cultura de responsabilidade.
Todavia, deve-se ter em atencdo que a consagracao de direitos implica a existéncia de
deveres correlativos, tal como os expressos quer na Nova Carta dos Direitos dos Utentes
(Nunes, 2007). Porém, a correlacdo entre os direitos e os deveres € talvez uma das
principais lacunas existentes na aculturacdo dos cidaddos na era democratica. Estes
tomaram progressivamente consciéncia dos seus direitos, como a liberdade de expresséo
e de associacdo, mas ndo desenvolveram paralelamente um sistema de valores que se
identifique com o exercicio de uma cidadania responsavel. Assim, ndo é de estranhar
que os utentes dos servicos de salde apenas se sintam portadores de direitos e, do
mesmo modo, que os profissionais de salde ndo sintam qualquer obrigacdo de prestar
contas da sua atividade (public accountability) (Nunes, 2011a), levando, por vezes, ao
limite o principio da independéncia profissional.

Porém, se, nos termos da lei e da ética profissional, qualquer cidaddo tem o direito a ser
informado e esclarecido sobre a doenca, pode, igualmente, configurar-se um direito a
ndo ser informado sobre a sua salde. Isto €, 0 exercicio da autonomia pode contemplar
derrogagdes a doutrina do consentimento expresso, se for essa a vontade real do
paciente (Barbas, 2007). O conhecimento da informacdo genética pessoal ou da

serologia para 0 VIH séo exemplos paradigmaticos deste “direito a ndo saber”. Ou seja,

14



podem existir circunstancias em que, a luz do principio ético da ndo-maleficéncia, o
profissional de salde deve abster-se de informar o doente, se este for o seu desejo
expresso. O excesso de informacdo ou a informagéo ndo desejada podem ser claramente
prejudiciais para o doente, pelo que frequentemente é a familia que os profissionais de
salde comunicam a informacéo. Note-se que deste modo esta-se a respeitar o direito a
autodeterminag&o pessoal.

No quadro da implementagédo do consentimento informado importa igualmente referir a
importancia do direito a privacidade. Este visa restringir qualquer intromissdo externa,
pressupondo a ndo ingeréncia na esfera intima dos doentes. O termo “privacidade” pode

englobar quatro conceitos diferentes (Reich, 1999):

1. Privacidade Fisica: refere-se a uma acessibilidade fisica limitada, isto €, o
“direito a estar sozinho”. Conceito adjacente ao de “integridade fisica”;

2. Privacidade Mental: diz respeito a liberdade no plano da intruséo psicoldgica,
obtida através da restri¢do de interferéncias manipulativas da vontade individual.
Impede praticas de tortura, com manipulacdo da mente;

3. Privacidade Decisional: refere-se a liberdade de interferéncia processual, isto é, a
exclusdo de terceiras partes no processo de decisdo. Conceito invocado a
proposito da licitude da interrupcdo voluntaria de gravidez até ao limite de
viabilidade fetal;

4. Privacidade Informacional: é alcancada através da imposicdo de limites ao
acesso ndo autorizado a informacdo pessoal e a dados de natureza individual, por
exemplo, aos resultados do teste para 0 VIH ou a dados genéticos individuais. E

um dos pilares do dever de sigilo profissional.

De facto, a privacidade e a confidencialidade dos dados de satde 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 processo clinico individual, independentemente do suporte em que se
encontre (convencional ou informéatico). Porém, a generalizacdo dos sistemas de
informacdo na salde suscita tambem preocupagdes complexas de natureza
ético/juridica, devendo existir um quadro regulatorio eficaz de modo a salvaguardar os
interesses dos utentes. Por exemplo, através da generalizagdo de niveis de acesso aos

dados informatizados na intranet da salde. A generalizacdo do Registo de Saude
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Electrénico (RSE) deve merecer assim uma adequada supervisdo por parte das
autoridades reguladoras competentes. O mesmo se pode afirmar no atinente a consulta
médica efetuada com recurso as novas tecnologias de informacdo. Nomeadamente, a

teleconsulta e a consulta médica recorrendo ao correio eletronico (Nunes, 2009).

Porém, tem-se questionado se este direito a privacidade é ilimitado, ou seja, se existem
limites ao dever de sigilo e a regra deontoldgica (e juridica) do segredo profissional. A
principal objecdo a quebra (ainda que limitada) do segredo profissional por parte dos
profissionais de saude, para além da privacidade individual, que é um valor e um direito
em si mesmo, € o reflexo negativo que esta atitude tem na moralidade interna da
medicina e das restantes profisses, bem como na forma como estas areas sdo
socialmente perspetivadas. De facto, se for permitido ao médico desvendar algum tipo
de informacéo a respeito do doente, ainda que de uma forma limitada, nada garante ao
cidaddo comum que esses limites ndo possam vir a ser arbitrariamente 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 limites

éticos estabelecidos.

Nas sociedades ocidentais, a privacidade individual é um valor especialmente protegido,
sO podendo ser perturbado por um motivo de forga maior, como o legitimo interesse dos
familiares diretos no acesso a informacdo genética do caso index, e sO se esta
informacdo permitir determinar o seu proprio estatuto genético. A este propdsito o
Parecer 43/CNECV/2004 do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, a
propdsito do Tratamento de Informacdo Genética Pessoal, do qual fui relator, sugere
que “Todos os familiares bioldgicos diretos podem ter acesso a uma amostra
armazenada, desde que necessario para conhecer melhor o seu proprio estatuto genético,
mas nao para conhecer o estatuto da pessoa a quem a amostra pertence” (Nunes, 2013).
Outros casos onde progressivamente se reconhece a legitimidade e mesmo o dever do
profissional de saude quebrar o dever de sigilo referem-se a existéncia comprovada de
interesses legitimos de terceiras partes, designadamente de familiares em risco (de
contrair doengas contagiosas tal como o VIH, o VPH, a hepatite, a tuberculose etc.) ou

situacOes de abuso e negligéncia de menores.
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A interface entre privacidade e autonomia determina, também, o direito universalmente
reconhecido aos doentes de poder aceder a informacdo médica que lhes diga
diretamente respeito. Nalguns contextos, tem-se distinguido entre informacdo médica e
informacdo de saude. Contudo, ndo se vislumbra o interesse desta distin¢do, pois se por
informacdo de saude se entende todo o tipo de informacdo pessoal (direta ou
indiretamente ligada a satde presente ou futura do individuo bem como a sua histdria
clinica e familiar), entdo este conceito inclui a informacao destinada a ser utilizada em
prestacOes de cuidados ou tratamentos de saude, estando assim para além da intervencao
médica em sentido estrito. Mais importante do que esta distin¢do € o disposto na Lei de
Protecdo de Dados Pessoais (Lei n.° 67/98, de 26 de Outubro. De facto, esta Lei, ao
definir por dados pessoais “qualquer informagdo, de qualquer natureza e
independentemente do respetivo suporte, incluindo som e imagem, relativa a uma
pessoa singular identificada ou identificavel (titular dos dados) ” parece omitir
deliberadamente a questdo da propriedade efetiva da informacdo de saude e dos dados

clinicos registados.

Assim a informatizacdo dos processos clinicos hospitalares (Registo de Saude
Eletronico) serd, porventura, uma importante medida de modernizacdo do sistema de
salde, mas que deve ser acompanhada pelas necessarias cautelas, para que o direito a
privacidade ndo seja subtilmente violado. De facto, a criacdo de redes de informacéo é
uma importante conquista da civilizacdo atual, dado que permite o acesso a informacéao,
e a sua partilha, por estratos da populacdo previamente excluidos. Mas, a
implementacdo de uma Intranet — uma rede de informagdo no interior de uma unidade
de saude ou de todo o sistema de saude — pode colocar em causa o direito a privacidade
individual e a reserva da intimidade da vida privada pelo que devem ser implementadas
medidas que tenham como objetivo limitar o acesso ndo autorizado a informacao
privilegiada. Uma solugdo possivel pata minimizar este problema é a implementacéo de
mecanismos de prote¢do no acesso aos dados informéaticos, nomeadamente através da
criacdo de complexas palavras-chave — a diferentes niveis — que limitem o acesso ao
doente, a sua familia (com consentimento) ou ao pessoal de saude diretamente
relacionado com o doente. Assim, e em sintese, assiste-se a uma mudanga radical de
paradigma na prestacdo de cuidados de saude, designadamente com a emergéncia do

direito a privacidade. Tendo este direito um sentido duplo: por um lado, a reserva da
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intimidade, por outro, o direito de acesso ao que € privado e, portanto, a informacéo

pessoal que os profissionais de salde devem judiciosamente preservar.

Ja o direito a autodeterminacdo enquadra-se num contexto onde os médicos e os doentes
se encontram frequentemente como “‘estranhos morais”, coexistindo frequentemente
distintas visdes do bem comum. Recorde-se que, na sociedade plural, os cidaddos séo
mais criticos e exigentes, ndo aceitando a imposi¢do coerciva de nenhuma ortodoxia de
pensamento. Os proprios conceitos de ética e de moral, bem como a sua fundamentacéo,
ndo estdo isentos de controvérsia. Talvez por isso seja premente a obtencdo de um
consenso sobre principios éticos universais. A elaboracdo pelo Conselho da Europa da
Convencdo sobre Direitos Humanos e Biomedicina (Conselho da Europa, 1997) e pela
UNESCO da Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos (2005), entre
outros, consubstanciaram a doutrina do consentimento esclarecido abrindo a porta a

possibilidade de efetuar um Testamento Vital.

O conceito de autonomia refere-se a perspetiva de que cada ser humano deve dispor das
condi¢cdes minimas para se autorrealizar. No plano da relacdo clinica com o doente,
todas as intervencGes carecem de consentimento informado, livre e esclarecido. Assim,
0 médico e os outros profissionais de satde tém o dever de informar em linguagem
acessivel os factos que sdo relevantes para o doente decidir em plena consciéncia.
Obviamente, exige-se a prudéncia necessaria para informar e, sobretudo, esclarecer o
paciente de modo a que a informagdo transmitida seja apreendida com calma e
serenidade. Quanto maior o risco da intervencdo, maior a importancia da obtencdo de
um consentimento valido e atual. No QUADRO | podem apreciar-se sinteticamente os
elementos estruturais do consentimento informado na perspetiva de Tom Beauchamp e
James Childress (2012).
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QUADRO |
ELEMENTOS ESTRUTURAIS DO CONSENTIMENTO INFORMADO

1- Competéncia

2- Comunicacéo

3- Compreensao
4- Voluntariedade

5- Consentimento

Estes elementos sdo os blocos de construcdo para que o consentimento seja considerado
valido. O agente presta um consentimento informado se for competente para agir,
receber a informacdo completa, compreender essa mesma informacédo, decidir
voluntariamente, e, finalmente, se consentir a intervengdo. O conceito de “competéncia”
refere-se a capacidade para decidir autonomamente. Isto é competéncia decisional.
Pressupfe que o doente ndo apenas compreende a informacdo transmitida, mas é
também capaz de efetuar um juizo independente de acordo com o seu sistema de
valores. A competéncia na esfera da decis@o deve ser considerada, como veremos, mais

como um pressuposto do que, verdadeiramente, como um elemento do consentimento.

Estes elementos poderdo, ainda segundo os autores, ser subdivididos em trés
componentes fundamentais:
1. Pré-condicdes:
a) Competéncia (para compreender e agir);
b) Voluntariedade (em decidir);
2. Elementos da informacao:
a) Comunicacdo da informacéo;
b) Recomendagéo de um plano;
¢) Compreensdo;

3. Elementos do consentimento
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a) Decisdo (em favor de um plano);

b)Autorizacdo do plano escolhido.

Esta classificacdo, porém, necessita de um breve comentario. Em primeiro lugar,
quando existe dissentimento, o item 3 deve referir-se a “elementos de recusa”. E o caso
do Testamento Vital, onde frequentemente o que estd em causa € a recusa informada de
um tratamento desproporcionado (Nunes, 2011b). Também, e por exemplo quando esta
em causa investigacdo em seres humanos, a obtencdo de consentimento ndo implica
necessariamente uma recomendacdo (item 2-b). Se esta for efetuada, devera ser num
ambito diferente da realizada na pratica clinica. Finalmente, o consentimento ndo tem
necessariamente que ser atual, ou seja produzir efeitos imediatamente a seguir ao
momento da sua prestacdo. Em Portugal, no sistema publico de salde os doentes
inscritos para cirurgia nas listas de espera oficiais prestam consentimento muitos meses
antes de a cirurgia ser efetivamente realizada. Ainda que o consentimento devesse ser
reforcado imediatamente antes da cirurgia, tal ndo é frequentemente o caso. Pelo que o
consentimento obtido produz efeitos de um modo diferido no tempo e ndo no momento

atual da sua obtencéo.

Mais ainda, apenas em circunstancias excecionais pode o profissional de satde invocar
o “privilégio terap€utico” para se eximir a responsabilidade de informar e esclarecer.
Estas circunstancias referem-se a existéncia de elevada probabilidade de dano fisico ou
mental, e ndo o mero transtorno emocional dependente da transmissdo da verdade
factual. Liberdade na esfera da decisdo implica que o paciente seja verdadeiramente
autonomo 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 manipulacdo externa, designadamente
nenhuma ameaca ou suspeita de ameaca de nenhum profissional de saude; e

2. Estejam excluidas todas as condic¢Bes que possam afetar a vontade do paciente na
esfera volitiva, por exemplo, o efeito de medicamentos, de drogas ou de alcool,
perturbacdes afetivas trataveis (como a depressdo) ou mesmo dor e sofrimento

intensos.
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Na realidade, numa sociedade democrética e plural os cidaddos devem poder efetuar
escolhas livres em matéria de cuidados de satde. Existem, entdo, algumas variantes do

consentimento que podem ser invocadas em contextos distintos:

1. CONSENTIMENTO EXPRESSO: quando o consentimento informado é prestado
ativamente (ndo tacitamente), na forma oral, no quadro de uma alianga terapéutica
entre o profissional de salde e o paciente. Nao diz respeito apenas a medicina mas
também a enfermagem, a psicologia ou as tecnologias da saude. Pode-se referir a
uma intervencdo em concreto (cirurgia, por exemplo) ou a todo o processo
terapéutico (no ambito da medicina geral e familiar, a titulo de exemplo). Em todo
0 caso, 0 consentimento é livremente revogavel a qualquer momento. Com a
implementacdo da doutrina do consentimento informado na forma expressa reduz-
se significativamente a importincia da “conspiracdo do siléncio”, uma pratica
tradicional no exercicio da medicina. 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 meédica esta implicita no
relacionamento entre o0 médico e o doente, partilhando ambos um objetivo comum.
Para o consentimento ser considerado implicito, o risco (de morte ou de violagdo da
integridade fisica ou psicoldgica) deve ser desprezivel. De facto, alguns atos
clinicos dispensam o consentimento expresso, pois 0 doente subentende que estes
podem vir a ocorrer. Alguns passos no decurso da avaliacdo clinica (elaboracdo da
historia clinica ou a auscultacdo pulmonar, por exemplo) engquadram-se neste

conceito de consentimento implicito;

3. CONSENTIMENTO PRESUMIDO: presume-se 0 consentimento quando ndo estio
reunidas as condi¢des minimas para a obtencdo de consentimento expresso e ndo
existem dados objetivos e seguros que permitam inferir que o doente se oporia a
uma determinada intervencdo. Por exemplo, em situacGes de emergéncia médica
(hospitalar ou pré-hospitalar) ou no decurso de uma intervencdo cirdrgica com
inconsciéncia do doente. Esta é também considerada a doutrina subjacente a
legitimidade da colheita de 6rgédos para transplantagdo post mortem, dado que existe
a possibilidade de qualquer pessoa se inscrever no Registo Nacional de Nao

Dadores (RENNDA\) e assim manifestar a sua oposic¢éo a esta colheita;
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4. CONSENTIMENTO TESTEMUNHADO: trata-se de um acréscimo de rigor na
materializacdo da prova de que o consentimento foi efetivamente prestado. Este
tipo de consentimento é usual em ambiente hospitalar, sobretudo quando o doente e
o0 profissional de satude ndo tém uma relacdo proxima e duradoura. A testemunha

pode ser um familiar, um amigo, ou outro profissional de salde.

5. CONSENTIMENTO FAMILIAR: nalguns casos — por exemplo, recém-nascidos,
criancas, doentes mentais ou doentes em estado vegetativo persistente —, o doente é
incapaz de prestar consentimento expresso. Nestas 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 vontade dos pais e 0 melhor
interesse da crianga, pode mesmo configurar-se um “Direito a um Futuro Aberto”
(Nunes, 2006). Ou seja, o direito ao exercicio futuro da autonomia, que se inscreve
numa categoria geral de direitos da crianca (ou de outra pessoa com competéncia
diminuida), que devem ser protegidos no presente para poderem ser exercidos mais
tarde na sua vida (conceito proposto por Joel Feinberg (1980), no sentido de rights-

in-trust).

6. CONSENTIMENTO GENERICO: a titulo de excecdo, pode ser invocada esta
modalidade de consentimento, quando a quantidade de informacéo a prestar ao
doente ou a sua familia € de tal modo avassaladora que nédo é exequivel um genuino
consentimento informado. Este consentimento tem sido utilizado no contexto da
execucdo de testes genéticos para inUmeras doencas e suscetibilidades (multiplex
genetic testing) e ndo apenas para uma doenca em particular. Nesta perspetiva,
caberia ao clinico informar genericamente o doente prospetivo e a sua familia sobre

quais as implicagdes pessoais e familiares de um resultado positivo.

7. CONSENTIMENTO EScrITO: num ambiente de litigio judicial crescente, e de
aumento sustentado de processos de responsabilidade civil e criminal por danos,
procura-se por vezes obter evidéncia material de que o consentimento expresso foi
efetivamente prestado. No entanto, ndo deve ser perspetivado como um substituto

do consentimento expresso na forma oral, mas sim como uma forma complementar
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de consentimento que pretende materializar a prova desse consentimento. Nalguns
casos, a legislacdo Portuguesa em vigor prevé a sua obrigatoriedade (QUADRO II).
No entanto, por regra, ndo existe liberdade de forma na prestagédo de consentimento.
Neste sentido, Wendler e Rackoff (2009) apresentam alguns argumentos contra o

imperativo legal da assinatura do documento de consentimento esclarecido:

a) Nalgumas minorias culturais a palavra de honra é suficiente, pelo que exigir
uma assinatura pde em causa a integridade da pessoa;

b) Algumas pessoas ou ndo sabem escrever ou ndo utilizam a lingua escrita,
recorrendo a formas visuais de comunicagdo (Lingua Gestual, por exemplo);

c) A assinatura pode levantar a suspeita de que a autorizacdo ndo €
verdadeiramente voluntaria, transformando-se a relacdo clinica numa relacéo
meramente contratual; e

d) A pessoa pode ter perdido as capacidades fisicas necessarias para assinar,

como é por exemplo o caso de doentes com esclerose multipla avancada.
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QuADRO Il

SITUACOES EM QUE O CONSENTIMENTO INFORMADO E PRESTADO POR ESCRITO

© © N o

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.
20.

21.

(DIRECAO GERAL DA SAUDE, 2013)

Interrupcdo voluntaria da gravidez;

Realizacdo de técnicas invasivas em gravidas (nomeadamente amniocentese,
biopsia das vilosidades corionicas, cordocentese, drenagem, amnioinfusao);
Esterilizacdo voluntaria (laqueacéo tubar e vasectomia);

Procriacdo medicamente assistida (PMA);

Colocacdo de dispositivos anticoncetivos (Implanon® ou Dispositivo
Intrauterino);

Administracdo de gamaglobulina anti-D;

Eletroconvulsivoterapia e intervencado psicocirdrgica;

Colheita e transplantes de 6rgdos e tecidos de origem humana;

Testes genéticos;

. Dadiva, colheita, andlise, processamento, preservacao, armazenamento,

distribuicéo e aplicacdo de tecidos e células de origem humana;
Transplantagdes entre vivos;

Doacéo de sangue;

Videovigilancia de doentes;

Bancos de ADN e de outros produtos biolégicos;

Investigacao sobre 0 genoma;

Investigacdo em pessoas;

Realizacdo de atos cirdrgicos e/ou anestésicos, salvo aqueles que sejam
caraterizados pelas leges artis como atos minor;

Realizacdo de atos (diagnosticos ou terapéuticos) invasivos major;
Gravac0es de pessoas em fotografia ou suporte dudio ou audiovisual;

Uso off label de medicamentos, pratica da prescricdo de medicamentos
registados para uma indicacdo nao incluida no Resumo das Carateristicas do
Medicamento (RCM) nem prevista na Autorizagdo para Introducdo no
Mercado quando representar riscos desproporcionados para a pessoa ou ndo
existir evidéncia cientifica bastante que o sustente;

Colheita, estudo analitico, processamento e criopreservacdo de sangue e

tecido do cordao umbilical e placenta.
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Enquadra-se, ainda, no direito a autodeterminacao o respeito que merece a vontade do
doente, previamente manifestada. Designadamente, aquela que é veiculada pelos
familiares ou mesmo a que esté expressa em Diretivas Antecipadas de Vontade, sendo
esta uma pratica corrente em muitos paises ocidentais. O Testamento Vital € o exemplo
paradigmatico. Note-se que a Convencéo sobre Direitos Humanos e Biomedicina refere
expressamente, no seu artigo 9°, que “a vontade anteriormente manifestada no tocante a
uma intervencdo médica por um paciente que, no momento da intervencdo, ndo se
encontre em condi¢des de expressar a sua vontade, sera tomada em conta”. Existe assim

uma obrigacdo por parte dos profissionais de saude de respeitar a vontade dos doentes.

No nosso ambiente cultural respeita-se cada vez mais a vontade manifestada desta
forma. Desde logo, porque existe a percecao de que podendo ndo existir uma verdadeira
consisténcia na vontade individual, as pessoas devem ser progressivamente
responsabilizadas pelos seus atos e decisdes. Trata-se da consagracéo de uma verdadeira
ética da responsabilidade. Porém, alguns profissionais de satde tém ainda hoje alguma
relutdncia em respeitar a vontade anteriormente manifestada — nomeadamente na forma
escrita — porque esta vontade pode questionar o melhor interesse do doente, bem como
ser de discutivel validade. Mas ndo restam duvidas que, em Portugal, como noutros

paises ocidentais, este tipo de documento tem uma aceitacao crescente na sociedade.

CONSIDERACOES FINAIS

A dignidade humana € tanto o fundamento da sociedade plural e secular, como a sede
dos valores sociais que todos partilhamos. A principal emanac¢do do conceito de
dignidade humana é o principio lapidar do respeito pelo outro, designadamente na sua
autonomia individual. Portanto, e mais uma vez, configura-se um principio no plano
ético, e com um rosto juridico, que € o direito a liberdade de autodeterminagéo de todos
0s seres humanos. Emerge, assim, na sociedade plural e secular, o conceito de que cada
pessoa tem o direito e o dever de se autorrealizar — ndo obstante a existéncia de

situacOes de especial fragilidade fisica e psicologica.

Num contexto plural e inclusivo, a nova ética em cuidados de salde deve ter em

consideracdo a aplicagéo da doutrina do consentimento informado, livre e esclarecido,
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expressao maxima do respeito pela liberdade de autodeterminacdo individual. O
paternalismo médico assente em consideracdes de beneficéncia abre espago a uma nova
realidade na relagdo médico-doente, implicando no exercicio da medicina
responsabilidades particulares, nomeadamente em situacdes limite tal como a doenca
terminal ou o Estado Vegetativo Persistente. O Testamento Vital é a expressdo mais
vincada da vontade previamente manifestada por parte do doente. Trata-se de uma
reinvencdo da doutrina do consentimento esclarecido segundo a qual o consentimento
ndo produz efeitos no imediato mas antes no futuro, mais ou menos proximo, isto é de

um modo prospetivo.

Porém, ainda que a luz dos valores éticos emanados das correntes mais representativas
do pensamento um cidaddo seja portador de direitos, ndo pode esquecer-se que a vida de
cada pessoa sempre se desenrola em relacdo com outros membros da comunidade. Pelo
que, valores de natureza social, fundados no principio da solidariedade, devem ser
cuidadosamente ponderados e articulados com o direito ao livre arbitrio de cada um de

nos.
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