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Resumo

Objetivos - Em Portugal, as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) estdo legisladas
desde Julho de 2012. Constituem portanto um assunto muito atual e pertinente, que levanta
ainda muitas questdes de diversas ordens. Este trabalho teve como objetivo fazer uma revisédo
acerca das DAV, dividida em quatro perspetivas distintas: ética, juridica, clinica e, por fim,
socioecondmica e familiar.

Métodos - Efetuou-se uma pesquisa da literatura nacional e internacional,
nomeadamente de artigos cientificos através do motor de busca PubMed. Consultaram-se
também outros documentos como obras, convencdes, pareceres, relatorios e diplomas legais.

Resultados - Destaca-se a reflexdo ética em torno da dualidade entre a autonomia do
doente e a beneficéncia do médico, assim como aspetos de carater mais juridico como a forca
vinculativa das DAV, a possivel falta de atualidade e objetividade do testamento vital e o
papel do procurador de cuidados de saude. Focaram-se ainda algumas situacdes clinicas
particulares, nomeadamente o estado vegetativo, a alimentacdo e hidratacdo artificiais e as
ordens de ndo reanimar, bem como o papel da familia e da sociedade no processo de
planificacdo antecipada do fim da vida.

ConclusGes - As DAV constituem um tema que levanta muitas questées que ndo apenas
éticas, cujas respostas estdo longe de ser consensuais. Apesar de em Portugal ja ter sido
publicada legislacdo reguladora das DAV, é muito importante continuar a promover a sua

divulgacao e discussdo, nunca dissociadas de uma abordagem ética.
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Abstract

Obijectives - In Portugal, the advance directives are legislated since July 2012. So, they
are a very actual and pertinent subject that raises many questions of different areas. The
objectives of this work are making a revision about advance directives, divided into four
different perspectives: ethical, legal, clinical and, at the end, socioeconomic and familiar
aspects.

Methods - National and international literature, namely scientific articles, was searched
through PubMed. Other documents were also read, like books, conventions, opinion
documents, reports and statutes.

Results - The ethical reflection about the duality between the patient's autonomy and the
physician's beneficence was emphasized, as well as legal aspects of advance directives, like
its effectiveness, the likely downgrading of living wills and the paper of surrogates. Some
particular clinical situations were also focused, namely the vegetative state, artificial nutrition
and hydration, "do not resuscitate orders", as well as the paper of the family and the society
on the process of advance care planning.

Conclusions - The advance directives are a subject that raises many questions, not only
ethical ones, and whose answers are not consensual. Although there is already legislation on
advance directives in Portugal, it is very important to promote its divulgation and discussion,

always from an ethical perspective.
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Introducéo

Com a evolucdo dos cuidados de saude, tornou-se possivel oferecer uma vida mais
longa, muitas vezes sem manter a sua qualidade, através, por exemplo, da utilizacdo
desproporcionada de meios de tratamento em doentes terminais — obstinacdo terapéutica ou
distanésia. Por outro lado, tem vindo a aumentar a importancia dada a autonomia do doente,
sendo a postura paternalista tradicional do médico dificilmente aceitavel numa democracia
plural. Em doentes terminais, a determinacédo de limites a intervencdo médica é cada vez mais
0 paradigma de atuacdo. Levantam-se assim muitas questes relativamente as decisdes em
fim de vida, sobretudo quando o proprio doente ja ndo tem condicdes para manifestar a sua
vontade (1).

De acordo com Sabatino, as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) constituem “a
primeira ferramenta legal para se comunicar formalmente a vontade relativa aos cuidados de
salde no fim da vida e, presumivelmente, para aumentar a probabilidade de que essa vontade
seja respeitada pelos profissionais de saude”. (2) As DAV podem assumir duas modalidades
gue néo se excluem entre si (3) — o Testamento Vital (TV), por vezes também designado por
“Testamento de Vida” ou “Testamento Bioldgico” (“Living Will”’) (4) e a nomeagdo de um
Procurador de Cuidados de Saude (PCS). O TV é um documento escrito no qual uma pessoa
“manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne
aos cuidados de saude que deseja receber ou ndo deseja receber, no caso de, por qualquer
razdo, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente”. (5) Por
seu turno, a nomeacdo de um PCS ¢ feita através de um documento "que lhe atribui [ao PCS]
poderes para tomar decisdes em questdes relacionadas com a salde da pessoa quando esta se
encontre nas condigdes anteriores”. (5) Permite assim que o procurador “interprete a suposta

vontade do representado de acordo com os seus valores e objetivos”. (3)



Historicamente, a primeira diretiva antecipada de vontade foi proposta nos EUA pela

Euthanasia Society of America, em 1967 (2). Contudo, o conceito “Living Wills” foi referido

pela primeira vez apenas dois anos mais tarde, em 1969, por Luis Kutner, advogado
americano e defensor dos direitos humanos. (6) A California foi o estado pioneiro na
legalizacdo do TV, em 1976, e do estatuto do PCS, em 1983. Foi, consequentemente, 0
epicentro de uma onda de legislacdo que foi atingindo outros estados americanos de tal
maneira que, em 1986, eram ja quarenta e um os estados que tinham adotado o TV e, nos
finais de 1997, todos tinham decretado alguma versdo do estatuto do PCS. (2) Silveira
apresentou, em 2010, uma prevaléncia de 67,6% de adesdo ao TV entre os americanos com 60
ou mais anos de idade. (7) Contudo, a frequéncia apontada pelos restantes estudos continua a
ser mais baixa (8).

Na Europa, as DAV constituem uma pratica corrente em muitos paises, apesar de a sua
aceitacdo e efetividade legal ainda ndo serem tdo marcadas como nos EUA. Finlandia,
Holanda, Bélgica e Hungria sdo alguns dos paises europeus que primeiro decretaram
legislacdo reguladora das DAV, na década de 90. (9) Em Portugal, o debate em torno da
legislacdo das DAV iniciou-se apenas em 2006, na sequéncia de uma proposta de lei
elaborada pela Associacdo Portuguesa de Bioética (APB), que visava a legalizacdo das DAV
(10). Contudo, a lei apenas foi aprovada em Assembleia da Republica no dia 1 de Junho de
2012 e publicada a 16 de Julho do mesmo ano. Estabelece o regime das DAV,
designadamente sob a forma de TV, regula a nomeacdo do PCS e cria 0 Registo Nacional do
Testamento Vital (RENTEV). (5)

Este trabalho pretende, sobretudo, a partir de uma revisdo da literatura nacional e
internacional, promover a reflexdo ética em torno das DAV, um assunto tdo atual e que

levanta tantas questdes, que ndo SO e apenas éticas. Assim, comeca-se primeiro por fazer uma



abordagem dos aspetos éticos inerentes a este tema, seguidos de alguns dos seus aspetos

legais, clinicos, socioecondmicos e familiares.

Materiais e métodos

Este trabalho é o resultado de uma revisdo da literatura, nomeadamente, de artigos
cientificos publicados sobre este tema. A pesquisa dos mesmos foi efetuada na Internet
através do motor de busca PubMed, pertencente a US National Library of Medicine. Foram
utilizados os termos de pesquisa “Living wills” e “Advance directives”. Inicialmente foi
definido como Unico critério de pesquisa avancada o facto de a data de publicacéo ser igual ou
posterior a 2009/01/01, tendo sido também consultadas, sempre que necessario, fontes
bibliograficas de publicacdo anterior. De igual forma, as palavras chave apresentadas neste
artigo constam da lista MeSHdata (Medical Subject Headings), que contém o vocabulario
usado por este motor de busca para a indexagdo dos artigos.

Serviram também como fontes de informacdo outros documentos, nomeadamente,
obras, a Constituicdo da Republica Portuguesa, declaracdes, convencdes, pareceres, relatorios
e diplomas legais.

Foram seguidas as normas de publicacdo da revista cientifica Acta Médica Portuguesa.
As referéncias bibliograficas seguem as normas para uniformizacdo dos manuscritos
submetidos a revistas biomédicas do International Committee of Medical Journal Editors

(ICMJE) e obedecem a normalizagdo segundo Vancouver.



Discussao

a) Aspetos éticos das DAV

Dignidade humana, autonomia do doente e consentimento informado

As DAYV encerram uma dimensdo etica e deontoldgica importante, uma vez que se
levantam, em seu torno, questbes sobre o direito de cada pessoa a autodeterminacdo e o
conflito muitas vezes existente entre esta ultima e a beneficéncia do médico. E a dignidade
humana, enquanto direito inalienavel, que nos confere o direito a liberdade ética de
autodeterminacdo e a autonomia individual e, consequentemente, o dever da responsabilidade,
na medida em que "cada pessoa tem o direito e o dever de se autorrealizar”. (11) A Carta dos
Direitos e Deveres dos Doentes salvaguarda que, em situacdo de doenca, 0 respeito pela
dignidade humana adquire particular importancia, devendo esta ser respeitada por todos os
profissionais de saude. (12)

Na dependéncia da doutrina da dignidade da pessoa humana, Beauchamp e Childress
idealizaram em 1994 um conjunto de principios éticos - 0s principios da autonomia ou da
liberdade, da ndo maleficéncia, da beneficéncia e da justica - que devem ser interpretados
como regras praticas de orientacdo da atuacao clinica. (13) Desde Hipdcrates, séc. 1V a.C., a
opinido generalizada atribuia o primado ao principio da beneficéncia, cabendo a decisdo
clinica exclusivamente ao médico. Entendia-se que a sua missdo propria era assegurar 0 bem
dos seus doentes. Porém, desde o século XX, tem vindo a aumentar a importancia dada a
autonomia do doente, considerada um “bem primordial” do mesmo. (14)

O termo “autonomia” significa, de um modo geral, “independéncia, auséncia de
imposicdes ou coacles externas”, (14) ou seja, esta a ser autbnomo aquele que toma decisdes

por si, baseadas no conhecimento e na compreensdo da situacdo, sem a coercédo de terceiros.



(15) No ambito das DAV, em particular, a autonomia do doente prende-se sobretudo com "a
auséncia de limitacGes e incapacidades pessoais que impecam ou diminuam a liberdade de
deciséo”, ou seja, depende da existéncia de competéncia por parte do doente. (14)

O consentimento informado constitui, de acordo com o artigo 5° do capitulo Il da
Convencdo de Oviedo, uma implicacdo do principio da autonomia e dele depende toda e
qualquer intervencdo no dominio da sadude. (16) O consentimento informado € "a autorizacdo
autonoma (livre) dada para uma intervencao médica e/ou pesquisa e condicdes legais por ela
implicadas”, o que exige informar convenientemente o doente, assegurando a correta
compreensdo dessa informacdo e a livre decisdo. (13) O consentimento pode ser prospetivo,
ou seja, ndo tem necessariamente que reproduzir efeitos imediatamente a seguir ao momento
da sua prestacdo, podendo ser veiculado pelos familiares ou expresso em DAV. (1) No caso
do TV, o que frequentemente estda em causa € a recusa informada de um tratamento
desproporcionado. (1)

Contudo, pode-se colocar a seguinte questdo: “Quao informadas sdo as decisoes escritas
nas DAV?”. Mitchell sugere que médicos e outros profissionais de saide como enfermeiros
deveriam ser consultados e a sua assinatura deveria constar no documento das DAV, de forma
a confirmar-se a participacdo dos mesmos na discussdo do documento com o doente. (15) Na
Austria, por exemplo, um dos requisitos necessarios para que este documento tenha carater
vinculativo para 0 médico é a existéncia de uma consulta médica prévia com o objetivo de
informar o doente acerca da natureza e das consequéncias do TV. (9) O Conselho Nacional de
Etica para as Ciéncias da Vida (CNECV), no ponto 9 do parecer 59/CNECV/2010, (17)
afirma, acerca desta mateéria, que "as equipas de saude, incluindo necessariamente medicos,
tém o dever de informar a pessoa no contexto da elaboracdo das DAV", salvaguardando o
direito a ndo querer ser informada. Daniel Serrdo vai ainda mais longe nesta posicéo,

defendendo que deveria ser exigido "um apoio médico competente, que nao pode ser o de um



médico de familia numa consulta rapida num centro de salde”, mas antes o de um médico
experiente em tratar pessoas em final de vida, "para que a pessoa receba uma informacéo
completa e verdadeira”. (18) Contudo, a lei portuguesa ndo exige a participacdo do médico
neste processo. Caso ela exista, "a identificacdo e a assinatura do médico podem constar no

documento, se for essa a op¢do do outorgante e do médico”. (5)

Quando a autonomia do doente entra em conflito com a beneficéncia do médico

De facto, "alguns médicos tém alguma relutdncia em respeitar a vontade do doente
anteriormente manifestada — nomeadamente na forma escrita — porque esta vontade pode
questionar o melhor interesse do doente, bem como ser de discutivel validade". (1) Podemos
falar, entdo, de situacdes de conflito entre a autonomia do doente e a beneficéncia do médico.

A este respeito, pode-se ler no artigo 6° do capitulo Il da Convencdo de Oviedo que
"sempre que, nos termos da lei, um maior careca (...) de capacidade para consentir uma
intervencdo, esta ndo podera ser efetuada sem a autorizacdo do seu representante, de uma
autoridade ou de uma pessoa ou instancia designada pela lei”, mas podendo esta autorizacéo,
"em qualquer momento, ser retirada no interesse da pessoa em questdo”. (16) Cabral afirma, a
propdsito, que o principio da autonomia "pode ser legitimamente limitado pelo respeito por
outros valores, assegurados por outros principios, nomeadamente o da beneficéncia ou o da
justica", dai falar em “legitima autonomia”. (14) Mahon defende igualmente que "o respeito
pela autonomia do doente ndo se deve sobrepor categoricamente ao respeito pelos restantes
principios éticos"”, devendo o peso atribuido a cada principio ser relativo, de acordo com a
situacdo clinica, bem como com fatores interpessoais, sociais, entre outros. (19)

A este respeito, torna-se pertinente evocar a palavra confianca, no respeitante a relacéo

entre medico e doente. Na opinido de Daniel Serrdo, a redacdo de um documento de DAV



"indica que a pessoa que 0 escreve ndo tem confianca na capacidade de o médico avaliar bem
a sua situacéo e tomar a decisdo mais adequada para proteger o seu melhor bem, que pode ser,
em alguns casos, interromper tratamentos flteis ou inuteis e ajudar a pessoa, com o cuidado
paliativo, a viver o seu processo de morte com a maior dignidade”. E salienta que esta
desconfianga ndo tem, em geral, qualquer justificacdo, pois cré que hoje os médicos ja sabem
reconhecer os limites do esforco terapéutico, sendo a decisdo terapéutica "um ato cientifico,
ndo um mero palpite do médico, particularmente nas situacGes de muita gravidade". (18) O
CNECYV reforca igualmente, no parecer 57/CNECV/09, a confiangca como "o elemento basico
da relacdo médico-doente.” E, por isso, defende neste parecer que "a conduta médica ndo deva
ser guiada pela necessidade de cumprir regras formais que desloquem a responsabilidade da
decisdo para alguém que ndo esta habilitado para a tomar". Porque, "embora os doentes
apreciem e desejem que lhes seja dada informacdo sobre as vérias opgdes diagndsticas e

terapéuticas, deixam geralmente a decisao final ao seu médico". (17)

b) Aspetos legais das DAV

Eficacia das DAV

Uma questédo frequente, relacionada com esta dualidade entre a autonomia do doente e a
beneficéncia do médico, tem a ver com o carater que se deve atribuir as DAV, se vinculativo
para 0 médico ou apenas indicativo. A convencdo de Oviedo, no seu artigo nono, afirma que
"a vontade anteriormente manifestada no tocante a uma intervengdo médica, por um paciente
que, no momento da intervencdo, ndo se encontre em condicGes de expressar a sua vontade,

sera tomada em conta”. (16) A expressao "tomada em conta” (“taken into account™), como se
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concretiza no relatorio explicativo, "ndo significa que a vontade previamente expressa deva
ser necessariamente respeitada”. Sdo dados dois exemplos: a) quando a manifestacdo da
vontade acontece muito tempo antes da intervencdo e b) quando a ciéncia entretanto sofreu
progressos consideraveis de maneira a que a vontade anteriormente manifestada possa ja néo
ser valida ou adequada as circunstancias e recursos atuais. (20)

O CNECV, no ponto sete do parecer 69/CNECV/2012, (21) respeitante a "forca
vinculativa" das DAYV, distingue duas situacdes: no caso de recusa de uma intervencao ou
terapéutica, defende que a diretiva deve ter caracter vinculativo, "desde que observados os
requisitos de garantia da genuinidade da declaracdo™; no entanto, "no caso de pedidos de
intervencdes ou terapéuticas, o seu respeito devera ser ponderado com a necessidade de
observancia e respeito das leis em vigor, das boas préaticas clinicas e da independéncia técnica
dos profissionais envolvidos, assim como com a propria exequibilidade do pedido”. A APB,
no estudo n® E/17/APB/10, (1) também aponta que o efeito das DAV na decisdo médica seja
compulsivo e ndo meramente indiciario. Simg, no contexto desta discussdo, alerta para o
problema da “desprofissionaliza¢ao médica”, ou seja, para o facto de as DAV servirem como
um "escudo” que permita ao médico acomodar-se no que diz o documento, deixando de lado
0s seus conhecimentos cientificos e o exercicio da sua consciéncia. (22)

A lei portuguesa, no artigo sexto sobre a eficacia do documento, (5) afirma apenas que a
equipa responsavel pela prestacdo de cuidados de salde "deve respeitar o seu contetdo [das
DAV]". No entanto, em caso de urgéncia ou de perigo imediato para a vida do paciente, se 0
acesso as DAV implicar uma demora que agrave previsivelmente os riscos para a vida ou a
salde do outorgante, a equipa responsavel ndo tem o dever de ter as DAV em consideragéo.
Do mesmo modo, de acordo com a mesma lei, as DAV ndo devem ser respeitadas quando se

comprove que o outorgante ndo desejaria manté-las, se se verificar evidente desatualizagédo
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face ao progresso dos meios terapéuticos ou se a situacdo clinica ndo corresponder a nenhuma

das circunstancias previstas na diretiva. (5)

A possivel falta de atualidade do TV

Uma das questdes filosoficas levantadas contra o TV tem a ver com a natureza da
identidade de uma pessoa que pode ir sendo moldada ao longo do tempo por uma série de
acontecimentos, estados mentais e emogdes. Ou seja, 0 outorgante pode mudar de opinido em
relacdo a vontade que manifestou entdo no seu TV. E certo que este documento constitui um
ato “unilateral e livremente revogavel a qualquer momento pelo proprio”. (5) A questdo
levanta-se sobretudo quando o doente, numa situacdo em que se considera ter perdido
substancialmente a capacidade de decisdo, expressa uma vontade diferente daquela que consta
no TV. Mitchell, a este respeito, reconhece o direito do doente, numa situacdo de perda de
capacidade de decisdo, a que vigore a vontade real que conscientemente manifestou na
diretiva. (15)

Herthogh, a este respeito, utiliza o termo "autopaternalismo™, uma vez que, segundo este
autor, o outorgante nega a si proprio o direito de mudar de opinido no futuro, subordinando os
interesses da futura pessoa incompetente a autonomia prospetiva da pessoa naguele momento
(8). Boer também levanta esta questdo, em relacdo aos casos de deméncia, lamentando a falta
de investigacdo a este nivel e realgando a importancia do bom senso do médico e da
influéncia dos familiares. (23)

Outra objecdo as DAV tem a ver com a dificuldade de se preverem avangos terapéuticos
e clinicos na area da medicina. E possivel que um determinado meio, que no momento da

criagdo do TV ndo exista ou se entenda como extraordinario ou desproporcionado — pelo seu
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custo, riscos, sofrimentos que comporta, etc,... - N0 momento da aplicacdo do TV seja ja
considerado proporcionado ou ordinario - por ser mais simples, barato, etc.

A lei portuguesa estipula para as DAV um "prazo de eficicia” de cinco anos a contar a
partir da data da sua assinatura, sendo sucessivamente renovavel. (5) O CNECV, no ponto 11
do Parecer 59/CNECV/2010, manifesta a sua concordancia com a existéncia deste prazo de
eficacia. Contudo, chama a atencdo para a necessidade de as equipas de saude terem o
cuidado de recolher informacédo sobre a vontade atual da pessoa, as circunstancias de saude e

0s avancos da medicina ocorridos desde a criacdo do documento. (17)

A frequente falta de objetividade do TV

A falta de objetividade do TV € apontada como sendo “intrinsecamente inevitavel”
devido a “distancia no tempo" da situacdo que se pretende prever. (22) De facto, é dificil
antecipar e imaginar uma situacdo no futuro que nunca se vivenciou antes e se a nossa
vontade num dado momento se mantera ou adaptara a essa nova circunstancia. (8)

Segundo a lei portuguesa, o preenchimento de um modelo de formulério é opcional,
podendo cada cidaddo autébnomo optar pela redacdo livre de um texto da sua iniciativa. (5) O
CNECV recomenda que o modelo de DAV inclua um espaco para que a pessoa, se 0 desejar,
anote e exponha informac6es sobre os valores que motivam a sua decisdo. (21) O estudo
longitudinal Wisconsin, que seguiu 4477 americanos ao longo de 47 anos, concluiu
exatamente a importancia de os profissionais de salde tomarem conhecimento, ndo apenas da
vontade que o doente manifesta em relacdo as decisdes em fim de vida, mas sobretudo dos
seus tracos de personalidade, crengas e relacdes interpessoais. (24) Existem, por outro lado,
estudos como o TRIAD Ill, desenvolvido a nivel nacional nos EUA, (25) que apontam a

implementacdo de um code status como uma medida promotora de uma interpretacdo mais fidedigna

da vontade do outorgante.
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A figura do Procurador de Cuidados de Saude (PCS)

Muitas pessoas optam por nomear um PCS em vez de redigir um TV. A procuracgdo de
cuidados de saude apresenta algumas vantagens em relacdo ao TV (26) ao colmatar as
limitacbes acima mencionadas - a possivel falta de atualidade do TV, quer em relacdo a
vontade atual do outorgante, quer a constante evolucdo da medicina, e a falta de objetividade
da redacdo. Contudo, fatores como a preferéncia por decisfes independentes, a ndo eviccao de
pensamentos sobre morte e fim de vida, sentimentos de soliddo e abandono e o medo de
sobrecarregar os cuidadores foram apontados como estando associados a tomada de decisdes
de forma autdnoma, geralmente no sentido do ndo prolongamento da vida. (24)

Em caso de conflito entre as disposi¢des formuladas no TV e a vontade do PCS, quando
coexistem os dois, a lei portuguesa indica que "prevalece a vontade do outorgante expressa
naquele documento [TV]". (5) Na perspetiva de Daniel Serrdo, esta posi¢do "esvazia
completamente de sentido a missdo do procurador junto do médico"”, de forma que "ndo terad
qualquer interesse para 0 médico ouvir a opinido do dito procurador, basta-lhe ler a diretiva".
No seu entender, "a designacao do procurador € mais segura para a pessoa do que as diretivas
antecipadas porque ele vai conhecer a situacdo da pessoa em tempo real e decidir em
conformidade com os anseios da sua representada que ele, como a pessoa de confianca,
conhece bem." (26)

Contudo, podem também haver situacdes em que a posi¢do do PCS ndo coincida com a
vontade real do doente, por exemplo, se o procurador ndo fizer uma interpretagdo correta da
vontade do outorgante ou se, consciente ou inconscientemente, agir de acordo com 0s seus
proprios desejos e ndo com os do doente. Varios estudos tém sido desenvolvidos no sentido
de apurar a concordancia entre as preferéncias assumidas pelos outorgantes em relacdo a
questdes do fim da vida e as decisGes tomadas pelos respetivos procuradores. (27) Shalowitz

desenvolveu uma revisdo sistematica da literatura em que avaliou as respostas de 2595 pares
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constituidos por outorgante e respetivo procurador, face a varios cenarios hipoteticos. A taxa
de coincidéncia de respostas foi de 68%, ou seja, 0s procuradores induziram de forma errada a
vontade do outorgante em quase um tergo das situacdes. (28) Um outro estudo, da Sociedade
Americana de Geriatria, foi desenvolvido com o objetivo de determinar o nivel de
concordancia entre 216 idosos e respetivos procuradores - pessoas apontadas pelos idosos
como sendo da sua confianca para tomar decisdes na sua vez em situacdo de falta de
competéncia dos primeiros. A cada procurador foi questionado se o idoso tinha realizado um
plano antecipado de cuidados (Advance Care Planning - ACP) e em que modalidade(s).
Apesar de a concordancia em relacao é execucdo de um TV ter sido alta (81%), foi menor em
relacdo a existéncia de uma comunicacdo do idoso a familia sobre a sua posicdo face aos
tratamentos de prolongamento da vida (concordancia de 64%) ou sobre qualidade versus
guantidade de vida (concordancia 62%). (29) Estes resultados realcam a importancia da
promocdo da comunicacdo entre os idosos e 0s seus entes queridos ou procuradores de
cuidados de saude, bem como médicos e outros profissionais de salde, no sentido de

suplementar a execucdo das DAV.

c) Aspetos clinicos das DAV

As técnicas de ressuscitacdo cardiorrespiratoria tém vindo a revelar-se cada vez mais
eficazes, impedindo a morte de doentes que dantes ndo teriam sobrevivido. As lesdes
anoxicas do sistema nervoso central sdo provocadas pela diminui¢do do aporte de oxigénio ao
cérebro e ocorrem, em parte, num contexto de pds paragem cardiorrespiratdria submetida a

manobras de ressuscitacdo. Englobam as seguintes situagdes clinicas: morte cerebral, coma,
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estado de consciéncia minimo (minimally conscious state) e estado vegetativo. (30) Em
seguida, apenas sera abordado de forma mais detalhada o estado vegetativo, uma vez que as
caracteristicas clinicas especiais deste quadro levantam questbes éticas importantes,

nomeadamente quanto a legitimidade da interrupcdo de medidas de suporte terapéutico. (31)

Estado Vegetativo

O Estado Vegetativo tem por definicdo uma "situacao clinica de completa auséncia da
consciéncia de si e do ambiente circundante, com ciclos de sono e vigilia e preservacao
completa ou parcial das funcdes hipotaldamicas e do tronco cerebral”. (30) Ou seja, existem
ciclos em que o doente esta acordado, mas ndo consciente, porque existe uma auséncia de
respostas sustentadas, reprodutiveis, intencionais e voluntarias a estimulos e auséncia de
compreensdo ou expressdo Vverbais. Os reflexos dos nervos cranianos (pupilares,
oculocefalicos, corneos, Oculovestibulares, de degluticdo) e espinhomedulares estdo
conservados em grau variavel. O diagnostico é sobretudo clinico. Diz-se Estado Vegetativo
Persistente (EVP) quando as altera¢fes neuroldgicas atras descritas persistem por mais de trés
meses, em caso de andxia cerebral, ou de doze meses se se registarem na sequéncia de
traumatismo craniano. (30)

O estabelecimento de um prognoéstico correto é uma das tarefas mais delicadas com que
0 médico se confronta. (31) De acordo com a Multy-Society Task Force on the Persistent
Vegetative State, que mais exaustivamente estudou o prognostico dos doentes em EVP, (31)
as taxas de mortalidade s&o de 82% aos trés anos e 92% aos cinco anos. Os casos de
recuperacdo sao raros, acarretam invariavelmente sequelas neurologicas significativas e

ocorrem mais provavelmente se a causa é traumatica. (32)
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A principal questdo ética levantada em relacdo ao EVP ¢ a legitimidade da limitacdo do
esforco terapéutico a desenvolver, especificamente a decisdo de suspender toda a terapia,
incluindo, mais recentemente, a hidratacdo e a nutricdo artificiais. As DAV sdo hoje uma
ferramenta importante para a promocéao e efetivacdo da autonomia do doente na hora de
decidir nestas situacfes. Se a posicdo da pessoa face ao EVP ndo for conhecida com
seguranca, a decisdo clinica sera sempre "individual e casuistica”. "A regra geral é in dubio
pro reo™ e assim, quando nao seja possivel conhecer a vontade atual da pessoa, o principio da

beneficéncia deve prevalecer sobre o principio da autonomia. (31)

Alimentacdo e Hidratacdo Artificiais (AHA) - cuidado ou tratamento?

Quando o tratamento é considerado inutil ou desproporcionado, trata-se de boa pratica
clinica - e ndo de um ato de eutanasia - a suspensdo ou abstencdo do mesmo. Mas como
avaliar na pratica clinica se determinado tratamento em determinada situacao é proporcionado
ou desproporcionado? Nunes defende que, em caso de doenca terminal, a primeira questao a
ser colocada deve ser "sera que este tratamento diminui o sofrimento, o desconforto e a dor do
doente ao nosso lado?", em vez de "serd que esta intervencdo prolonga a vida do doente?".
(33)

O debate em relacdo a limitagdo do esforco terapéutico é particularmente divisor
quando o tratamento que prolonga artificialmente a vida ndo é considerado desproporcionado,
tal como a alimentacdo e a hidratacdo artificiais (AHA), ainda que esta posi¢do ndo seja
consensual. Surge entdo uma reflexdo ética que incide sobre a distincdo entre “tratar” e
“cuidar”. A este respeito, Nunes defende que se trata de "uma exigéncia ética universal”
prover cuidados a quem deles necessite, nomeadamente alimentar e hidratar. (34) Mas, por

outro lado, esta posicdo de defesa do direito a vida pode colidir com o desejo anteriormente
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manifestado pelo doente de ndo prolongar o sofrimento. Muito recentemente, uma revisao
sistematica da literatura internacional mostrou contudo que sdo muito poucos o0s doentes que
expressam em DAV a sua vontade relativamente a AHA. (35) Continuam a ser decisivos 0s
papeis do médico e da familia na tomada de decisdes de suspensao/ndo introducdo de AHA.
Particularmente na Bélgica e na Holanda, as decisdes de rejeicdo de alimentacdo por sonda
em fim de vida estdo associadas a uma maior participacdo da familia no processo de deciséo.
De uma forma geral, os fatores de ponderacdo mais frequentes neste processo sao, por um
lado, a promocdo da qualidade de vida do doente mas, por outro, o desejo de prolongar a vida
do doente, especialmente em paises asiaticos. (35) Trata-se, de facto, de um tema muito
complexo e dependente tanto da condicdo clinica do doente como do contexto sociocultural

em que este esta inserido.

Ordem de Ndo Reanimar (DNR)

Um caso consensual de abstencdo de meios desproporcionados de tratamento € a
"Ordem de Nao Reanimar” (DNR) em doentes "especialmente suscetiveis de ndo recuperar
apos paragem cardiorrespiratéria”. A patologia de base deve ser irreversivelmente terminal e a
morte iminente. Trata-se de um modo geral de doentes portadores de neoplasia metastética,
sepsis generalizada, hemorragia gastrointestinal ou pneumonia. A idade, per se, ndo deve
constituir um critério, ndo havendo um limite etario maximo a partir do qual ndo se deva
efetuar manobras de reanimacdo cardiorrespiratdria. (33) Franca defende que deve ser uma
decisdo tomada pelo médico assistente com a colaboragdo da equipa médica, da equipa de
enfermagem, do doente e da sua familia. (36) Num estudo realizado em Portugal, em que
foram inquiridos 231 enfermeiros de dois hospitais com especialidade oncoldgica, a grande

maioria considerou que, em geral, os doentes, mesmo quando competentes, nunca tém
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conhecimento sobre a decisdo de DNR (44,6%) ou tém-no com pouca frequéncia (40,3%),
bem como as suas familias. (36) E uma questdo que divide opinides - por um lado, ha quem
defenda a obtencdo de um consentimento informado por parte do doente ou do seu
representante, numa atitude de respeito pela autodeterminacédo individual. Mas os opositores
desta postura consideram que a discussdo de terapéutica inatil com o doente terminal nédo
deva ser obrigatoria, devido a dor psicologica despertada pelo desencadear da morte. (33)
Nunes sugere que uma estratégia preferivel € convidar o doente a pronunciar-se sobre o seu

estado clinico, discutindo possiveis atitudes terapéuticas. (33)

Recusa (withholding) versus interrupcdo (withdrawing) de tratamento médico

Em relacdo a comparacdo entre a recusa inicial de um tratamento (withhold) e a
suspensdo de um tratamento ja iniciado (withdraw), existem duas posi¢cdes antagonicas. A
primeira defende que existe distincdo moral entre elas, enquanto a segunda considera que nao.
(31) No primeiro caso, acredita-se que, ao omitir-se um determinado tratamento que se
considere desproporcionado, apenas se deixa a natureza seguir 0 Seu curso, enguanto a
suspensdo envolve uma acdo direta e deliberada que geralmente constitui a causa mais
préxima da morte do doente. (31)

A segunda posicdo defende que esta distincdo é falsa. Apesar de se admitirem
diferengas praticas importantes entre a abstencdo e a suspensdao de um tratamento,
particularmente em doentes terminais, estas diferencas, do ponto de vista ético, tendem a
esbater-se consideravelmente. Segundo esta perspetiva, 0 que estd verdadeiramente em causa
em ambas as situacfes € uma "adequacdo do esforco terapéutico as reais necessidades do
doente”. (34) Contudo, se a decisdo relativa ao doente incapaz de decidir for tomada pelo

médico, ndo resultando da opcdo livre e informada do doente, defende-se a existéncia de
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critérios cientificos claros, parecer de uma comissdo de ética e consentimento por

substituicdo. (31)

d) Aspetos socioecondémicos e familiares das DAV

A visdo social da morte

Atualmente, a maior parte da populacdo termina os seus dias em hospitais ou lares de
terceira idade, longe da familia e dos amigos, "deixando a morte de ser um acontecimento
natural para se tornar num facto distante que ocorre apenas aos mais desafortunados”. O
reconhecimento da finitude humana é, para Rui Nunes, uma "atitude eticamente louvavel".
(37) Isabel Renaud salienta que, por um lado, a idade, o sexo, a situacdo familiar e cultural e
as experiéncias vividas moldam o olhar que projetamos sobre 0 mundo e o0 modo como
interiorizamos a morte. Por outro lado, também a maneira como vivemos a nossa vida nos
ajuda a interiorizar a morte - "uma pessoa que viveu de modo responsavel a vida interiorizara
a morte de outra maneira que nao a de uma pessoa que viveu permanentemente na modalidade
do medo e da angustia face a todos o0s acontecimentos da vida". (38) A sociedade deve assim
organizar-se para incluir, acompanhar e integrar todos os doentes terminais e as pessoas
portadoras de doencas crénicas.” (33)

Mais recentemente, levantam-se dilemas éticos dependentes de possiveis "pressGes
econdémicas e sociais pela escassez de recursos materiais destinados & saude". Nalgumas
sociedades, como a americana, os médicos, as familias e as instituicdes da area da saude,
como as seguradoras, promovem as DAV junto dos doentes, incitando a recusa de tratamento
na fase final da vida. Entende-se, socialmente, que as declara¢des diminuem a conflituosidade
juridica entre médicos, doentes e instituicdes prestadoras de cuidados e diminuem o custo de

cuidados medicos no periodo final da vida. Daniel Serrdo acredita que, ao contrario da
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realidade dos EUA, onde os cuidados se saude sdo pagos pela pessoa, num pais como
Portugal, com um servigo nacional de sadde universal e tendencialmente gratuito, esta

argumentacao € irrelevante. (18)

O papel da familia

Surgem dilemas do ponto de vista ético e legal em relacdo a capacidade de decisao da
familia do doente, quando este ndo tenha capacidade de decidir autonomamente e ndo exista
nenhum documento legal em que conste a sua vontade. “E suficiente a palavra dos familiares
sobre a vontade do doente para que a equipa de salde ndo inicie ou cesse determinado
tratamento?" N&o nos devermos esquecer de que podem existir outros interesses por parte dos
familiares ou entdo que podem ndo estar a interpretar corretamente a vontade previamente
manifestada pelo doente. Mas Perell6-Campaner afirma que, apesar disso, a equipa de salde
deve basear-se na presuncdo de que a familia esta a respeitar os valores, as crencas e as
decisbes do doente. (39) A este respeito, as guidelines sobre suspensdo e abstencdo de
tratamentos em doentes terminais apontam para que, "quando o doente se encontra
incompetente e, portanto, incapaz de decidir livremente, a informacéo clinicamente relevante
deva ser partilhada com a familia, entendendo-se por “familia” aqueles que se encontram em
maior proximidade com o paciente, independentemente da relagdo parental existente” (se
houver um PCS aplica-se a este a doutrina do julgamento substitutivo). Se persistir desacordo
entre a equipa de saude e os familiares do paciente e ndo existir uma diretiva antecipada de
vontade, as mesmas guidelines indicam que se "deve tentar, até ao limite, uma estratégia
consensual”. Apos envidados todos os esforcos, se ndo for possivel a obtencdo de um

consenso, entdo deve recorrer-se a meios formais de resolugéo, designadamente mecanismos
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intrainstitucionais — tal como a Comissdo de Etica para a Saude ou a Direcdo Clinica — ou
extrainstitucionais como o poder judicial. (34)

A familia assume um papel muito importante também no que respeita a procuracao dos
cuidados de satde, uma vez que os procuradores sdo, na maior parte dos casos, os filhos ou os
conjuges. (26, 27) Carr sugere que, apesar de o plano antecipado de cuidados (Advance Care
Planning - ACP) de salde historicamente ter sido conceptualizado como um processo
centrado no doente, deve antes estar centrado na familia. Esta autora baseia-se num estudo em
que, a partir da informacao de 4447 participantes do Wisconsin Longitudinal Study (WLS), se
pretendeu relacionar varios aspetos do ACP com o contexto familiar, nomeadamente com a
qualidade da relacdo com filhos e conjuge. A satisfacdo em relacdo a situacdo conjugal de
doentes casados foi positivamente relacionada com a discussdo do ACP em familia antes da
sua formalizacdo, assim como com a nomeacdo do cénjuge como PCS. Do mesmo modo, a
existéncia de relacbes menos boas com os filhos foi correlacionada com a discussdo e
realizacdo menos frequentes do ACP, enquanto os idosos que apontaram ter uma relacéo
afetiva muito forte com os filhos nomearam mais vezes um filho adulto como PCS. (40)

Clarck, por sua vez, estudou, um conjunto de 215 mulheres idosas e de meia idade, ndo
casadas, do estado americano de Rhode Island, divididas em dois grupos: heterossexuais e
com outra orientacdo sexual (homossexuais ou bissexuais). No seu conjunto, 68% tinham
redigido um TV e 61% tinham elegido um PCS. Em ambos os grupos, cerca de metade das
mulheres tinham discutido o seu plano de cuidados de satde de fim de vida com alguém da
"familia de escolha", ou seja, com quem n&o tivessem relacdo familiar ou conjugal. (41)

Compreende-se assim a importancia de o médico e outros profissionais de saude
inquirirem e terem em consideracdo tanto os aspetos positivos como negativos das relagdes
familiares do doente, uma vez que a sua qualidade tanto pode promover como inibir a

realizacdo de um ACP e influenciar a nomeagéo de um PCS.
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Conclusodes

1. As DAV constituem um passo fundamental na promoc¢éo da autonomia pessoal e,
consequentemente, da dignidade de cada ser humano. Sdo quase uma garantia de que, numa
situacdo de auséncia de capacidade da pessoa para decidir, a sua vontade ira pelo menos ser
conhecida e tida em conta ou que, no caso de haver uma procuracdo de cuidados de saude,
sera uma pessoa da confianca do outorgante a presumir e comunicar a vontade deste Gltimo.
Trata-se de proteger o direito ao consentimento informado, mesmo em situacdo de perda de
competéncia da pessoa para tal e, assim, de reconhecer e respeitar o direito a ter a sua propria
visdo sobre a morte. Esta, por sua vez, ndo pode ser dissociada do contexto clinico,
sociocultural e familiar - por exemplo, da existéncia de experiéncias pessoais anteriores
marcantes, da auséncia de apoio familiar ou da preocupacdo de ndo vir a tornar-se num
"fardo™ para os cuidadores,... Ou seja, 0 uso destas ferramentas legais é louvavel no sentido
em que promovem uma visdo integral do ser humano e, deste modo, a dignificacdo do
processo de fim da vida.

2. Contudo, coloca-se a questdo de que as DAV possam ameacar a confianca no médico
e nos restantes profissionais de salde, principalmente se 0 que esta em causa no documento
de DAV ¢ a rejeicdo de meios desproporcionados de tratamento. Ou seja, aparentemente nédo
faria sentido recorrer a estas diretivas com o objetivo de recusar medidas terapéuticas que sao
eticamente reprovaveis e que, a partida, nenhum médico ira aplicar, no exercicio ético da sua
profissdo. Contudo, 0 uso destas ferramentas legais, para além de constituirem um direito
inerente a sua autonomia do doente, pode também ser para ele uma necessidade e, deste
modo, diminuir a ansiedade e o receio que possa sentir em relacdo aos seus ultimos dias.

3. Outro problema que se coloca em relacdo as DAV, inerente ao consentimento
prospetivo, € a possivel falta de objetividade e atualidade, uma vez que pressupdem tomar

uma decisdo em relacdo a uma situacdo futura que é apenas prevista e imaginada. Por isso, a
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lei portuguesa ndo atribui inequivocamente ao documento de DAV carater obrigatorio,
indicando que a equipa de cuidados de saude "deve respeitar” o seu conteudo. O papel do
médico e dos restantes profissionais de salde continua assim a ser muito importante no
processo de interpretacdo destes documentos. Ou seja, 0 médico ndo deverd "acomodar-se”
unicamente nestas diretivas. Devera antes estar atento a possiveis situacdes em que o doente
ndo desejasse manter a opinido formalmente manifestada, em que entretanto esta se encontre
desatualizada face aos progressos dos meios terapéuticos ou em que as circunstancias reais
ndo corresponderem a nenhuma das situacdes previstas no documento. Por isso, recomenda-se
a existéncia de um espaco no documento de DAV onde a pessoa possa escrever sobre 0s
motivos da sua decisdo, os valores e as crencas em que esta se baseou, para que nestas
situacOes ndo consensuais se possa presumir da forma mais fiel a vontade do doente, sempre
numa abordagem ética.

4. E também fundamental garantir que a decisdo exposta na diretiva seja consciente,
livre e esclarecida. Para tal, no contexto da redacdo de um documento de DAV, deveria ser
previamente exigida a consulta de um médico, no sentido do fornecimento de informacdes
corretas, salvaguardando o direito da pessoa a ndo querer ser informada.

5. Também ndo se pode deixar de mencionar a importancia do papel da familia no
processo de planificacdo do fim da vida, porque na grande maioria dos casos, os familiares
constituem as pessoas mais proximas e mais queridas ao doente, recebendo a sua confianca.
Contudo, os estudos efetuados com o objetivo de determinar a concordancia entre outorgante
e procurador, geralmente um familiar, revelam taxas significativas de divergéncia entre eles.
Destaca-se entdo a necessidade de um reforco do didlogo entre os outorgantes e 0s seus entes
queridos ou procuradores, bem como medicos e outros profissionais de saude, no sentido de

conhecer os verdadeiros valores e desejos da pessoa.
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6. De facto, a discussdo em torno das DAV levanta muitas questdes, ndo so éticas como
juridicas, de carater clinico e socioecondémico, que estdo longe de ter uma resposta
consensual. Em Portugal, assim como, de uma forma geral, no resto da Europa, trata-se de um
tema muito recente, por exemplo em confronto com a realidade dos Estados Unidos da
Ameérica. Temos ainda um longo caminho a percorrer, por um lado no sentido da
sensibilizacdo e educacdo da populacédo e, de uma forma muito particular, dos profissionais de
salde; por outro lado, em questdo de organizacdo e agilidade na aplicacdo da lei. Urge
sobretudo que este debate pluridisciplinar ndo pare por aqui, no sentido de proporcionar que
uma questdo tdo pessoal como a antevisao e planificacdo do final da vida seja cada vez mais

provida da maior dignidade e serenidade possiveis.
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