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Prefacio

Bioética — Direcao-Geral dos Direitos Humanos] do Conselho da Europa no
quando do seu trabalho sobre os direitos dos doentes e com a intencdo de
facilitar a aplicacdo dos principios consagrados na Convencao sobre os Direitos
do Homem e a Biomedicina (Convencao de Oviedo, ETS n.° 164, 1997) [NT:
ratificada em Portugal pela Resolucao da Assembleia da Republica n.° 1/2001].

E ste guia foi elaborado pela Comissdo de Bioética (DH-BIO) [Departamento da

Na redacédo do guia a Comissao apoiou-se em especial nos resultados de um simpdsio
sobre o processo de decisao relativo ao tratamento médico em situacdes de fim
de vida, organizado pelo Comité Diretor de Bioética (CDBI)' em 30 de novembro e
1 de dezembro de 2010.

A coordenacao deste evento foi confiada a presidente do CDBI, Isabelle Erny (Franca).
Para a preparacao do simpdsio, o CDBI inspirou-se em dois relatérios — um da
Professora Lucie Hacpille (Franca) sobre “Decis6es médicas em situacoes de fim de
vida e implicagoes éticas das opgdes possiveis” e outro do Professor Roberto Andorno
(Suica) intitulado “Vontades antecipadas relativas a cuidados de satide - principios
comuns e normas diferenciadas dos sistemas legais nacionais”.

Foi designado um grupo de trabalho para preparar um guia de apoio ao processo de
decisao baseado nos resultados do simpdsio. O grupo, presidido por Isabelle Erny,
é composto pela Dr.2 Béatrice loan (Roménia), Professor Andréas Valentin (Austria)
e o relator geral do simpésio, Professor Régis Aubry (Franca).

Em dezembro de 2012, o DH-BIO decidiu divulgar para consulta publica o esboco do
guia preparado pelo grupo de trabalho. A consulta publica decorreu de fevereiro a
abril de 2013 e permitiu que fossem recolhidos comentérios de representantes dos
varios setores interessados (doentes, profissionais de salde, peritos em bioética,
juristas de direitos humanos).

A versao revista do esboco que teve em consideragao os comentarios recebidos foi
aprovada pelo DH-BIO na sua 4.2 reuniao plendria (26-28 novembro 2013). Foi entao
enviado ao Comité Diretor para os Direitos Humanos (CDDH) que o acolheu e enviou
para o Comité de Ministros do Conselho da Europa para informacao.

1. Em 2012, ap6s uma reorganizacao das estruturas intergovernamentais, o Comité Diretor de Bioética
(CDBI) passou a designar-se Comité de Bioética (DH-BIO). O DH-BIO é uma comissao subordinada
ao Comité Diretor para os Direitos Humanos (CDDH).
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Capitulo 1
Introducao

s progressos no campo da saude e o desenvolvimento da medicina -

nomeadamente os avanc¢os na tecnologia médica — permitem que a vida

se prolongue e aumentem as perspetivas de sobrevida. Ao transformar o
que eram consideradas doencas agudas ou de rapida progressdo em doencas
crénicas ou de progressao lenta, surgiram novas e complexas situagdes e renasceu
inquestionavelmente o debate sobre o fim de vida e o contexto em que devem ser
tomas decisdes sobre os tratamentos em situa¢des de fim de vida.

O fim de vida, e as questdes que lhe estdo ligadas em termos de dignidade da pessoa,
é uma das preocupacdes atuais dos Estados membros do Conselho da Europa? nao
obstante as diferentes abordagens culturais e sociais. Os principios estabelecidos
pela Convencao para a Protecao dos Direitos Humanos e Liberdades Fundamentais?,
e mais especificamente pela Convencao para a Protecdo dos Direitos do Homemea
Dignidade da Pessoa Humana face as Aplicacdes da Biologia e da Medicina“, formam
um enquadramento ético e legal de referéncia em que cada Estado membro se
empenha em encontrar respostas comuns e coordenadas a questoes emergentes
da sociedade, com o objetivo de assegurar que estd protegida a dignidade humana.

Estas disposicoes, fundadas em valores partilhados, podem aplicar-se a situacoes
de fim de vida verificadas em cuidados médicos e em sistemas de saude, e algumas
possibilitam mesmo respostas diretas a essas situacoes (ver por exemplo, o Artigo 9
da Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina, respeitante a vontades
antecipadas).

2. O Conselho da Europa é uma organizagao intergovernamental que abrange 47 Estados membros
incluindo os 28 Estados membros da Uniao Europeia; a sua fungao é salvaguardar e cuidar dos
ideais e principios que sdo patriménio comum dos seus Estados membros: democracia, direitos
humanos e primado da lei.

3. Convencao Europeia dos Direitos do Homem, ETS n.° 5.

4. Convencdo sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina (ETS n.° 164), adotada em 1996 e submetida
a aprovagdo em Oviedo (Espanha) em 1997 (Convencdo de Oviedo).
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Objetivo

Este guia apresenta, de modo resumido e informativo, os principios que podem
aplicar-se ao processo de decisao relativo ao tratamento médico de situagoes especificas
de fim de vida. A intencao é que esses principios sejam aplicados independentemente
do distinto contexto legal préprio de cada pais. O guia estd direcionado, em primeiro
lugar, as preocupagoes dos profissionais de saide mas também é uma fonte potencial
de informagdes e uma base de discussdo para doentes, seus familiares e amigos
proximos, cuidadores e associacdes que lidam com situagcoes de fim de vida. Alguns
elementos deste guia também servem de material para muitos debates atuais sobre
temas de fim de vida.

Os objetivos deste guia sdo os seguintes:

» Propor limites para a execucdo do processo de decisao respeitante ao
tratamento médico de situacdes de fim de vida. Entre outras coisas, estes li-
mites devem permitir identificar as partes envolvidas no processo, os diferentes
estadios do processo e os elementos factuais que influenciam as decisées;

» Juntar fontes de referéncia tanto éticas como normativas, assim como
elementos relativos as boas praticas médicas, que possam ser Uteis aos
profissionais de saude que lidam com a aplicacdo de processos de decisao
sobre tratamentos médicos em situacdes de fim de vida. O guia pode tam-
bém oferecer pontos de referéncia para doentes, familias ou representantes,
ajudando-os a compreender os aspetos em causa e, por conseguinte, a de-
sempenhar um papel apropriado no processo;

» Contribuir, pelo esclarecimento, para o debate global sobre o processo de
decisao em situagoes de fim de vida, nomeadamente sobre as circunstancias
complexas desse contexto, criando oportunidades para descrever uma série
de temas e debates, nos quais, os diferentes paises europeus tém diferentes
respostas (ver caixas de texto).

O objetivo deste guia ndo é tomar posicao sobre a relevancia ou a legitimidade de
uma decisao ou de outra numa determinada situacdo clinica. Nao ha duivida, contudo,
que o impacto da decisdo esperada aumenta a complexidade da situacdo. Destina-se
a um contexto especifico de fim de vida, situacdo na qual o principal objetivo de
qualquer tratamento médico é paliativo, centrado na qualidade de vida ou, pelo
menos, no controlo de sintomas responsaveis pela perturbacdo da qualidade do
final da vida de um doente.

Além disso, enquanto o principal fio condutor de qualquer discussdo sobre deci-
soes relativas a tratamentos médicos tem de respeitar a dignidade e a autonomia
individuais, a experiéncia clinica mostra que os doentes no final de vida podem
estar vulneraveis e ter dificuldade em expressar as suas opinides. Acresce que ha
situagdes em que as decisdes sdo por vezes tomadas quando os doentes ja nao
estdo capazes de manifestar as suas vontades. Por fim, em certos casos, os doentes
podem afirmar, no seu pleno direito, que ndo querem tomar decisdes sobre os seus
tratamentos médicos.
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Em qualquer caso, em situagdes mais complexas e ambiguas, como acontece no
fim de vida, as decisdes devem ser o culminar de um processo proativo e coletivo
que assegure que os doentes sdo o centro das decisdes, respeitando o mais possivel
as vontades que teriam se pudessem expressa-las, evitando os enviesamentos da
subjetividade inevitavel e permitindo o mais possivel que o tratamento seja ajustado
a progressao do estado de salide do doente.

Ambito

Os elementos abaixo indicados centram-se sobretudo nos seguintes pontos:

» ono processo de decisdo e ndo no
conteuldo das decisdes (quando se

referem alguns tipos de decisao,
trata-se simplesmente de ilustrar
argumentos relativos ao processo);

Para os objetivos deste guia,
as situacoes de fim de vida sao
aquelas em que uma deterioragao

grave da saude, devida a evolucao
de uma doenca ou outra causa,
ameacga irreversivelmente, a curto
prazo, a vida de uma pessoa.

» como aplicar o processo de decisao
as situacoes de fim de vida;

» no processo de decisao relativo ao
tratament médico, incluindo a sua
execucao, modificacao, adaptacao,
limitacdo ou interrupcao.

NB: Deve notar-se que este guia, centrado no processo de decisdo, nao trata de
temas como a eutanasia ou suicidio assistido, que algumas legislacdes nacionais
autorizam e regulamentam com legislacdo especifica.

Os aspetos aqui descritos aplicam-se qualquer que seja o lugar e as condicoes
em que se lide com situagdes de fim de vida, seja no hospital, seja em instituicdes
médico-sociais como lares de repouso ou seja no domicilio, e independentemente
do servico ou enfermaria onde a pessoa esteja a ser tratada (emergéncia, cuidados
intensivos, oncologia, etc.). Sdo necessarios, obviamente, ajustamentos que tenham
em conta os constrangimentos especificos de cada situacao individual. Por exemplo,
a questao da nocgao do tempo é importante e o processo nao pode ser organizado
do mesmo modo numa situacao de emergéncia como devera ser no caso de uma
situacao de fim de vida previsivel. Contudo, ha de sempre prestar-se a devida aten-
¢ao ao principio de que as opinides dos doentes devem ser procuradas a luz das
opg¢oes de tratamento que possam ser consideradas, e a que o processo de discussao
coletiva se torna indispensavel quando os doentes sejam incapazes ou ndo possam
tomar parte diretamente do processo de decisao. Os autores deste guia também
reconhecem que ha factos especificos que podem tornar especialmente complexas
certas situagdes de fim de vida. Valerd a pena olhar individualmente para algumas
destas situacdes de modo a destacar os necessarios ajustamentos ao processo (por
exemplo, situagdes de fim de vida em neonatologia).
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Capitulo 2

Contextos éticos e legais
de referéncia parao
processo de decisao

levanta questdes respeitantes aos principios éticos mais importantes, reco-

nhecidos internacionalmente, com destaque para a autonomia, beneficéncia,
nao-maleficéncia e justica. Estes principios sdo parte integrante dos direitos
funda-mentais consagrados pela Convencdo Europeia dos Direitos do Homem e
estdo transpostos para a drea da medicina e da biologia pela Convencéao sobre os
Direitos do Homem e a Biomedicina. Estes principios correlacionam-se entre si e
isso deve ser tido em conta quando da sua aplicacéo.

0 processo de decisdo relativo ao tratamento médico em situacdes de fim de vida

A. Principio da autonomia

O respeito pela autonomia comeca pelo reconhecimento da legitimidade e da
capacidade da pessoa poder assumir as suas escolhas pessoais. O principio da
autonomia aplica-se especialmente pela pratica do consentimento livre (sem
constrangimentos e pressoes indevidas) e informado (ap6s prestacdo da informacéao
adequada a acao proposta). A pessoa deve poder mudar a sua vontade em qualquer
altura quanto ao que consente.

Ainformacéo prévia é um fator essencial para a aplicacdo do principio da autonomia.
Para que as pessoas tomem decisdes informadas, elas devem ter acesso a informagdes
apropriadas tanto na forma como no conteudo. A informacao deve ser tdo completa
quanto possivel. Os doentes devem ser informados dos objetivos, dos riscos
expectaveis e dos beneficios do tratamento. Além disso, o modo e a forma como
a informacdo é dada sdo especialmente importantes, devendo ser adequadas a
pessoa em causa.

Neste contexto, é importante ficar convencido de que a informacao prestada foi
efetivamente compreendida pelo doente. A qualidade do didlogo entre os profissionais
de saude e os doentes é assim um elemento essencial dos direitos dos doentes.
Este didlogo tem de também facilitar a antecipacao de possiveis futuras decisdes
relacionadas com situagdes que possam ocorrer ou mesmo que ocorram subitamente.

O principio do consentimento livre e informado, dado antes de qualquer intervencao
sobre a pessoa em causa, estd intimamente ligado ao direito ao respeito pela vida
privada consagrado no Artigo 8 da Convencao Europeia sobre os Direitos do Homem.
O mesmo é verdadeiro quanto ao consentimento do doente para acesso aos seus
dados pessoais e para estes serem comunicados a terceiros de modo a assegurar o
respeito pela confidencialidade dos dados.
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O principio e o direito a revogar o consentimento em qualquer momento estao con-
sagrados no Artigo 5 da Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina.
Além disso, o Artigo 6 desta convencao estipula as disposi¢oes destinadas a assegurar
que as pessoas especialmente vulneraveis, que ndo estejam capazes de consentir,
sdo protegidas.

Mais especificamente e em relagao direta com as situagdes de fim de vida, o Artigo 9 da
Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina proporciona a possibilidade
das pessoas exprimirem antecipadamente as suas vontades respeitantes ao fim das
suas vidas, para o caso de nao o poderem fazer quando essas devem serre tomadas,
e o dever dos médicos de terem em conta estas vontades quando avaliam a situagao.
Uma situacao de fim de vida é muitas vezes um momento de alta vulnerabilidade na
vida de uma pessoa, podendo ter um profundo impacto na capacidade de doente
exercer a sua autonomia.

Avaliar a extensao da autonomia dos doentes e, por conseguinte, a sua capacidade
presente para participarem nas decisdes é um dos principais temas do processo
de decisao em fim de vida. Indagar os desejos dos doentes ou saber das vontades
previamente manifestadas é portanto uma parte indispensavel do processo de
decisao, nomeadamente em doentes cujas capacidades funcionais se degradaram
de tal modo que as suas capacidades para tomarem parte no processo se encontram
diminuidas.

A autonomia nao implica o direito a receber todo e qualquer tratamento que o
doente possa exigir, designadamente quando o tratamento em causa é considerado
desadequado. (ver seccao B.2 adiante). De facto, as decisdes sobre cuidados de satide
sdo o resultado de um compromisso entre a vontade do doente e a avaliacdo da
situacao por um profissional que se submete a deveres profissionais e, em especial,
aos que emergem dos principios da beneficéncia e da nao-maleficéncia, assim
como do da justica.

B. Principios da beneficéncia e da nao-maleficéncia

Os principios da beneficéncia e da nao-maleficéncia referem-se a dupla obrigacao
do médico procurar maximizar o potencial beneficio e limitar tanto quanto possivel
qualquer dano que possa resultar da sua intervencao. O equilibrio entre beneficios
e riscos de dano é a questao chave da ética médica. O potencial dano pode néo ser
apenas fisico mas pode também ser psicoldgico ou apresentar-se como uma intrusao
na privacidade individual.

A nivel normativo, estes principios estdao presentes no direito a vida consagrado
no Artigo 2 da Convencao Europeia dos Direitos do Homem e no direito a ndo ser
submetido a tratamentos desumanos e degradantes estabelecidos no seu Artigo 3.
Também sdo o fundamento para a afirmacgao do primado do ser humano sobre o
mero interesse da sociedade ou da ciéncia definido no Artigo 2 da Convencéo sobre
os Direitos do Homem e a Biomedicina e, mais concretamente, a obrigacao de cumprir
os deveres profissionais e os padrdes estabelecidos no Artigo 4 desta convencao.
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Na aplicacdo especifica destes principios, os médicos tém de se abster de dispensar tra-
tamentos que sejam inuteis ou desproporcionados face aos riscos e constrangimentos
que possam induzir. Por outras palavras, tém de prover aos doentes tratamentos
proporcionados e adaptados a sua situacao. Também tém o dever de cuidar dos
seus doentes, atenuar o seu sofrimentos e mostrar-se solidarios.

1. Obrigacao de apenas prestar tratamentos apropriados

Sem prejuizo pelo respeito pelo consentimento livre e informado dos doentes,
o primeiro pré-requisito para a administracao e continuidade de qualquer tratamento
é uma indicacao médica.

Quando se avalia se uma forma de tratamento é apropriada face a uma situacao
particular de um doente concreto, é necessario ter em conta os seguintes aspetos:

» os beneficios, riscos e constrangimentos do tratamento médico face aos
resultados esperados na saude do doente;

» a sua avaliacao face as expectativas da pessoa em causa — o que conduz a
avaliacao do “beneficio global” que tem em conta o beneficio ndo s6 em
termos de resultados do tratamento da doenga ou dos sintomas mas também
a qualidade de vida do doente e 0 seu bem-estar psicoldgico e espiritual.

Em certos casos, esta avaliacdo leva a conclusdo de que o tratamento, mesmo
correspondendo a uma condi¢cdo médica, é desproporcionado quando os riscos
e/ou a importancia dos constrangimentos e dos meios exigidos para o aplicar se
comparam com os beneficios esperados.

Quando, numa dada situacao, o tratamento que se prepara ou se aplica nao
produz ou ja ndo produz quaisquer beneficios, ou é considerado como claramente
desproporcionado, administra-lo ou continuar a sua aplicacao significa que estamos
perante o que se designa “encarnicamento terapéutico” (ou“obstinagao irracional”).
Nesses casos, o médico pode legitimamente decidir, em didlogo com o doente, nao
iniciar o tratamento ou interrompé-lo.

Nao ha formas 6bvias de medir um tratamento como desproporcionado ou que
possam ser aplicadas a todas as situa¢des individuais. Mesmo que haja critérios
médicos oriundos da medicina baseada na prova, usados para avaliar riscos e
beneficios, o carater proporcionado ou ndao de um tratamento sera sempre ava-
liado a luz da situacdo do doente como um todo. A relacdo de confianca entre
médicos, cuidadores e doentes é instrumental na avaliacao da proporcionalidade
do tratamento. O carater desproporcionado do tratamento define-se concretamente
conforme a progressdo da doenca e a reacao do doente ao tratamento; é isso que
determinara se a indicacao médica precisa de ser posta em causa. Em muitos casos,
a possivel falta de proporcionalidade surge no decurso do debate entre os médicos,
cuidadores e doentes sobre a utilidade, os beneficios esperados e os potenciais
riscos do tratamento.

Numa situacdo de fim de vida, a avaliacdo do “beneficio global” reveste-se de
importancia particular na determinacao da proporcionalidade de um tratamento
cuja finalidade pode evoluir (passar de objetivo curativo a objetivo paliativo, por
exemplo). Nestas circunstancias, prolongar a vida nao tem de ser a finalidade Unica
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da pratica médica, esta deve ser antes, tanto quanto possivel, aliviar os sofrimentos.
A dificuldade de qualquer decisdo médica no fim de vida é assegurar que a autonomia
do doente e a sua dignidade sao respeitadas e que ha um forte equilibrio entre a
protecao da vida e o direito da pessoa a obter o possivel alivio do seu sofrimento.

2. Conceito de tratamento desnecessario e desproporcionado
passivel de ser limitado ou interrompido

Além do seu aspeto técnico, os cuidados, em sentido lato, administrados a doen-
tes incluem a atencdo prestada pelos profissionais de saude a qualquer pessoa
vulnerabilizada por doenca ou por perturbacdo da sua integridade fisica. O conceito
de cuidado abrange, assim, o tratamento relativo a um procedimento médico mas
também outros tipos de cuidados destinados a satisfazer as necessidades diarias
dos doentes e que ndo exigem aptidées médicas especiais (por exemplo, higiene
pessoal e conforto).

O tratamento, em sentido restrito, sdo as intervencdes cujo objetivo é melhorar o
estado de saude do doente atuando sobre as causas da doenca. A finalidade de tais
tratamento é curar doentes de uma doenca ou agir sobre as suas causas de modo
a reduzir o impacto na saude da pessoa doente. O tratamento também inclui as
intervencdes que ndo dizem respeito a etiologia da doenca principal de que o doente
padece mas sim a sintomas (por exemplo, tratamento analgésicos para aliviar dores)
ou a efeitos de uma disfuncdo organica (como a dialise ou a ventilacdo mecanica).

Como é dito acima, pode decidir-se interromper ou limitar um tratamento que
nao proporciona qualquer beneficio e se torna desproporcionado. A limitacdo de
tratamentos pode significar tanto a sua suspensao progressiva como a reducao de
doses administradas de modo a limitar os efeitos colaterais e aumentar os efeitos
benéficos.

Em situagdes de fim de vida, o objetivo do tratamento e do cuidar é, acima de tudo,
melhorar a qualidade de vida do doente. Este objetivo pode, por vezes, exigir que
certos tipos de tratamento sejam iniciados ou aumentados - é o caso designadamente
do tratamento da dor ou de outros sintomas que causam desconforto.

E também importante ter em conta que, apesar da questdo de se limitar ou
suspender um tratamento que ja ndo proporciona qualquer beneficio ou se tornou
desproporcionado poder surgir em situacdes de fim de vida, ndo deve por-se a
questao de interromper cuidados, nomeadamente tratamentos paliativos, prescritos
para preservar a qualidade de vida, como é sempre necessario, materializando assim
o respeito pela pessoa humana na pratica médica.

mmm Questoes em aberto

A questao de limitar, interromper ou evitar alimentacao e hidratacao artificiais
Os alimentos e bebidas dados a doentes que ainda estdo capazes de comer
e beber por si mesmos sao contributos externos para suprir necessidades

fisioldgicas que devem ser sempre satisfeitas. Sao elementos essenciais do
cuidado que devem ser fornecidos a menos que o doente os recuse.
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A alimentacdo e a hidratacdo artificiais sdo dadas aos doentes por indicacdao
médica e implicam opcdes proprias de procedimentos e dispositivos médicos
(perfusdo, sondas de alimentacao).

A alimentacao e a hidratacao artificiais sao consideradas em certos paises com
formas de tratamento, podendo portanto ser limitados ou interrompidos nas
circunstancias e condigdes que estejam de acordo com as garantias definidas
para a limitacdo e interrupgao de tratamentos (recusa de tratamento manifestada
pelo doente, recusa de obstinagao irracional ou desproporcionada de tratamento
na avaliacao da equipa de cuidados e aceitavel no contexto dos procedimentos
institucionais). As consideracdes a ter em conta neste caso sao as vontades do
doente e a adequacgao do tratamento a situagao em apreco.

Noutros paises, contudo, a alimentacdo e a hidratacdo artificiais sdo conside-
radas ndao como um tratamento que possa ser limitado ou interrompido mas
antes como um tipo de cuidados dirigido a necessidades basicas da pessoa, nao
podendo ser interrompidas salvo se o doente, na fase terminal de uma situacao
de fim de vida, tiver manifestado a vontade nesse sentido.

A questdo da adequacgédo, em termos médicos, da alimentacao e a hidratacdo
artificiais na fase terminal é s6 por si centro de controvérsia. Alguns consideram
que fornecer alimentacéo e hidratacao artificiais é necessario para o conforto do
doente em situagao de fim de vida. Para outros, o beneficio da alimentacao e da
hidratacéo artificiais nos doentes em fase terminal, face ao que diza investigacao
em cuidados paliativos, é duvidoso.

C. Principio da justica - Acesso equitativo
a cuidados de saude

O direito ao acesso equitativo a cuidados de salde de qualidade adequada esta
consagrado no Artigo 3 da Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina.
Equidade significa em primeiro lugar e sobretudo auséncia de discriminacéo, obrigando
a que cada pessoa possa ter, na pratica, o cuidado disponivel. Este principio implica
que os recursos disponiveis devem ser distribuidos tao justamente quanto possivel.
Geralmente aceita-se que os cuidados paliativos sao parte integrante dos cuidados
de sauide, como € afirmado na Recomendacao Rec(2003)24 do Comité de Ministros
do Conselho da Europa sobre a organizacao de cuidados paliativos. Neste contexto,
cabe ao governos garantir acesso equitativo a tais cuidados a toda a pessoa cujo
estado de saude os exija.

O memorando exploratério da recomendacdo também aponta para que “médicos ndo
sao obrigados a manter tratamentos que sdo manifestamente futeis ou excessivamente
gravosos para o doente’, e que o doente pode recusar tais tratamentos. O objetivo
dos cuidados paliativos é portanto proporcionar a melhor qualidade de vida possivel
aos doentes.

Este objetivo tem de prover tanto cuidados ativos desenhados para o controlo da dor
e outros sintomas como o necessario apoio para lidar com os problemas psicolégicos
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e sociais, assim como, quando apropriado, o apoio espiritual. Deverd também ajudar
a proporcionar apoio aos membros da familia que esta frequentemente sob grande
tensao.

Para enfrentar os desafios postos pelas situacdes de fim de vida, uma das prioridades
é certamente alargar a acessibilidade aos cuidados paliativos independentemente de
como estao organizados (servicos especializados ou camas dedicadas em instituicoes,
no domicilio, etc.). E necessario dar passos pelo menos para encorajar os profissionais
e os servicos de sauide a adotarem uma abordagem paliativa de modo a que qualquer
pessoa em sofrimento possa ser tratada satisfatoriamente e sem discriminagoes
e que, além do acesso a cuidados paliativos, se respeitem os direitos humanos,
designadamente o direito individual a escolher o lugar e as condi¢des do seu fim
de vida.
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Capitulo 3
Processo de decisao

especificar as diferentes partes envolvidas e os seus respetivos papéis
no processo. Clarificar cada papel individual permite, tendo em mente a
complexidade de certas situacdes e as decisdes com ela relacionadas, evitar obstaculos
e riscos de conflito. A finalidade do processo tem de ser o alcancar de um consenso logo
que cada parte envolvida tenha apresentado os seus pontos de vista e argumentos.

A ntes de descrever as diferentes fases do processo de decisdo, é importante

A. As partes envolvidas no processo de decisao
e 0s seus papéis

Uma analise do processo de decisao mostra que, além do doente e do seu médico,
ha outras partes envolvidas em grau muito variado.

Primeiro, ha os que estdo muito proximos do doente: pessoas que, com diferentes
capacidades, se substituirao ou representarao o doente quando este o deseje ou ndo
esteja ja em condicdes de participar no processo de decisao, assim como prestam
apoio ao doente, tais como familia, amigos préximos e varias outras pessoas que
Ihe dao assisténcia. E temos também todos os membros da equipa de cuidados.

A descricdo seguinte das partes envolvidas no processo de decisao reflete a variedade
de papéis que representam (decisores, apoio legal, testemunhas, prestador de apoios,
etc.); tem também em consideracéo a diversidade de situagdes legais em cada pais.
Deve notar-se que em certas ocasides ha diversos papéis que sdo desempenhados pela
mesma pessoa (por exemplo, os pais podem ser ao mesmo tempo os representantes
legais do seu filho, etc.).

1. O doente, o seu representante, os membros da familia
e outros amparos

A parte principal no processo de decisdo sobre o tratamento médico em situacdes
de fim de vida é o préprio doente. Os doentes podem beneficiar da presenca da sua
familia, amigos proximos ou outras pessoas conviventes que lhes possam prestar
assisténcia. Quando o doente esta incapaz ou ndo esta mais capaz de decidir, os
mecanismos de substituicao permitem assegurar que as decisdes tomadas sejam
tao préoximas quanto possivel do que o doente decidiria ou desejaria se pudesse
participar no processo, ou assegurar que as decisées tomadas foram no melhor
interesse do doente. Estes mecanismos estdo geralmente previstos nas legislacdes
nacionais. Quando o doente ndo pode participar diretamente no processo de decisao,
ter um debate conjunto que procure o requisito da objetividade é essencial para a
protecdo do doente.
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a. Doente

Doentes capazes para tomar parte no processo de deciséo

Se os doentes estao capazes de participar no processo de decisdo, podem preparar
um cuidado de planos com o médico e a equipa de salde assente na informacao e
orientacdo prestada pelo médico no contexto da relacdo de confianca que tenham.
Nao pode haver qualquer intervencdo no doentes sem o seu consentimento, salvo
em situagoes de emergéncia e desde que o doente nao tenha previamente recusado
essa intervencdo. Assim, os médicos tém de aceitar recusas de tratamento claramente
expressas pelo doente, mas podem sugerir, quando possivel, que este se disponha a
pensar ou consultar outras pessoas. De qualquer modo, é apropriado proporcionar
sempre que o doente tenha tempo para refletir antes de tomar decisées.

Acresce que os doentes que estao capazes de decidir por si mesmos podem, apesar
disso, desejar que sejam outras pessoas a ser consultadas ou serem orientadas ou
representadas, quer por um prestador “natural” de cuidados (um familiar), quer por
uma pessoa “designada” como pessoa de confianca. Podem também, por iniciativa
prépria, pedir para serem ajudados nas suas decisdes por um procedimento coletivo.

Em certas situacdes especialmente complexas, quando, por exemplo, um doente pede
a continuagao de um tratamento que ja nao é apropriado ou, pelo contrério, pede a
interrupcao do tratamento — sendo que essa interrupgao tem o efeito potencial de
afetar desfavoravelmente a sua qualidade de vida - pode também sugerir-se que
procure o conselho de outra pessoa e, nomeadamente, consulte outro profissional
de salde antes de concretizar a decisao.

Doentes cuja capacidade para serem parte completa e vdlida no processo
de deciséo é duvidosa

Em situacao de fim de vida, surgem frequentemente perguntas sobre a capacidade
do doente para ser parte completa e valida no processo de decisdo (por exemplo,
quando a progressao de certa doenca afeta as faculdades cognitivas do doente).
Em tais situagdes, se ha alguma duvida sobre a capacidade do doente, esta deve
ser avaliada.

A avaliacao deve ser confiada, tanto quanto possivel, a um avaliador imparcial,
nao diretamente envolvido no processo de decisdo ou nos cuidados médicos do
doente. A avaliacdo da capacidade do doente para exercer a sua autonomia deve
ser documentada.

mmm Atencao:

Avaliar a capacidade do doente para tomar decis6es médicas por si mesmo
Para avaliar o grau de capacidade de uma pessoa para tomar decisdes médicas
por si mesma, pode ser Util ter em conta os seguintes elementos:

- Capacidade de compreender: os doentes devem ser capazes de compreender
ainformacao essencial sobre o diagndstico e o respetivo tratamento e ser
capazes de mostrar que compreendem;

- Capacidade de julgar: os doentes devem ser capazes de avaliar a situacao
em que se encontram, reconhecer o problema e julgar as consequéncias
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do tratamento na sua situacédo face a sua propria escala de valores ou
visao das coisas;

- Capacidade de raciocinar: os doentes devem ser capazes de raciocinar,
comparar as opgoes propostas e pesar os seus riscos e beneficios. A sua
aptidao depende da capacidade de assimilar, analisar e usar racionalmente
a informacao;

- Capacidade de exprimir uma escolha: os doentes devem ser capazes de
fazer escolhas, de as manifestar e justificar.

Fora das situacdes em que a pessoa esta totalmente incapaz de exprimir uma vontade
(por exemplo num estado vegetativo), mesmo que o doente ndo pareca capaz de
exprimir vontades livres e informadas, é necessario ter presente que a pessoa é um
ser humano no sentido total do termo, e pode ser capaz de parcialmente sentir ou
compreender o que |he é dito e de, na medida do possivel, participar no processo
de deciséo. E, por conseguinte, recomendavel que o doente seja sistematicamente
informado e lhe seja explicado, tao claramente quanto possivel e de modo adaptado
ao seu nivel de compreensao, quais os assuntos e as potenciais decorréncias em
causa, mesmo quando o doente venha a estar sob qualquer medida de protecao
legal. Todas as opinides e desejos que o doente comunique e as reacdes que tenha
devem ser tidas em conta e, tanto quanto possivel, influenciar as decisées que lhe
digam respeito.

Doentes que ndo podem ou ndo podem mais participar no processo de decisdo

Quando os doentes ndo podem participar no processo de decisao (devido a coma,
lesao cerebral, doenca degenerativa avancada, etc.), a decisao sera assumida por um
terceiro conforme os procedimentos previstos na legislacao nacional pertinente.

Mesmo em situacdes em que os doentes ndo podem participar na decisdo, eles
continuam a ser uma parte do processo. Embora incapazes de expressar os seus desejos
relativos as disposicdes no final das suas vidas, no momento em que a decisdo deve ser
tomada, os doentes podem ser envolvidos no processo de decisao independentemente
de quaisquer desejos previamente manifestados. Esta manifestacdo antecipada dos
desejos dos doentes pode ter varias formas. Por exemplo, o doente pode ter confiado
as suas inteng¢des a um familiar, um amigo préximo ou uma pessoa de confianga, como
tal indicada, de modo a que possa dar testemunho e transmitir as vontades do doente
quando for oportuno. O doente pode também ter redigido diretivas antecipadas/
testamento vital ou concedido poderes de procuragao a um terceiro, contemplando
com exatiddo a situacdo em que a decisao deva ser tomada.

mmm Atencao:

Disposicoes formais para vontades manifestadas antecipadamente

Ha vdrias disposicoes legais:

- Declaragées formais (ou “diretivas antecipadas”, por vezes designadas com

“testamento vital” (ver caixa adiante)) sao documentos escritos redigidos
por uma pessoa com capacidade legal (maior de idade e capaz de se
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manifestar uma vontade livre e informada) contendo disposicoes relativas
atratamentos médicos na eventualidade de nao estar capaz de participar
no processo de decisao. O detentor ou portador da declaracdao nao fala
em nome da pessoa que a fez.

- O mandato ou a procuragdo para assuntos de cuidados de salide permite
que uma pessoa, chamada mandante, designe outra pessoa como seu
mandatario (que deve aceitar essa funcao) para que exprimir, em seu
nome, as suas vontades quanto a tratamentos médicos que lhe sejam des-
tinados no caso de ndo estar capaz de participar numa decisao relevante.
Em Franca estes poderes sao por vezes designados como mandato de
protegdo futura. Qualquer pessoa pode, desde que tenha capacidade legal,
ser indicada, incluindo um médico de familia, um membro da familia, um
amigo préximo ou uma pessoa de confianca, etc. Os procuradores podem
também clarificar disposicdes ambiguas das declaragdes formais e esclarecer
situagdes ndo mencionadas que surjam do decurso da doenca. Contudo, o
procurador apenas pode agir de acordo com os poderes que lhe sdo dados
e no interesse do mandante. [NT: Em Portugal existe legislacao para as
Diretivas Antecipadas de Vontade e designagao de Procurador de Cuidados
de Saude - Lei n.° 12/2012; Portaria n.° 96/2014, Portaria n.° 104/2014]

Deve ser prestada especial atencdo, no quadro do sistema de salde, qualquer
que seja a sua forca legal, as disposicoes sobre vontades antecipadas, tendo em
consideracgao a sua importancia e protecao das vontades do doente no processo de
decisao. Trata-se de reconhecer direitos dos doentes. Todos os utentes do sistema
de saude, assim como os seus profissionais de satide, devem estar informados de
tais possibilidades, como se lida com elas e qual é o seu ambito.

Um documento escrito, formal, parece ser a forma mais segura de mais fidvel de
dar a conhecer antecipadamente as vontades de uma pessoa. Consequentemente,
as diretivas antecipadas escritas sdo o modo que mais diretamente reflete as von-
tades dos doentes. Quando existem, devem ter precedéncia sobre qualquer outra
opinido ndo-médica apresentada durante o processo de decisdo (por pessoa de
confianga, familiar ou amigo préximo, etc.), desde que, certamente, preencham um
determinado numero de requisitos que assegurem a sua validade (autenticacéo
do autor, capacidade legal do autor, adequacdo do conteudo, prazo da validade,
condicionantes da sua reformulacdo que assegurem a sua atualizacdo na medida
da possivel evolucdo, possibilidade de serem revogadas, etc.), e a sua acessibilidade
(disposicdes que permitam aos médicos conhecé-las atempadamente).

mmm Atencao:
As condic¢ées de aplicacao das diretivas antecipadas
» O momento da redacao

Em principio, as diretivas antecipadas tém de ser redigidas por pessoa maior
de idade, com capacidade legal e capaz de exprimir as suas vontades sobre a
organizacdo do seu final de vida. Devem por exemplo ser redigidas antes de
um potencial acidente de consequéncias imprevisiveis ou em caso de doencas
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crénicas cujos estadios de evolucao sejam antecipdveis, doencas neurodegene-
rativas afetando faculdades cognitivas de modo variavel ou doengas mentais tais
como depressao grave, que perturbem a determinagdo dos doentes, etc. Pode,
contudo, ser dificil que uma pessoa que esteja de boa sauide conceba anteci-
padamente uma situagao de doenca avancada, dependéncia e de fim de vida.

Esta dificuldade em antecipar o futuro pode afetar a exatidao dos desejos mani-
festados. Independentemente da alcance legal das diretivas antecipadas em
qualquer sistema legal, elas terdo sempre mais peso nos processo de decisao se
corresponderem a situacdo em presenca e portanto tiverem sido redigidas tendo
em vista o especifico contexto médico. E o que acontece quando o doente mostra
estar em posicdo de compreender as consequéncias da sua propria doenca.

» Prazo de validade e a renovacgao periddica

As respostas podem ser diferentes conforme as patologias. A renovacéo periddica
de diretivas e os limites da sua validade permitem dar sentido a continuidade
da situagcdo em causa. Contudo, em doencas em que as faculdades cognitivas
do doente se deterioram progressivamente ao longo de um periodo longo,
tem de ser possivel remeter para vontades manifestadas com suficiente ante-
cipacgao, antes que as condi¢des cognitivas estarem perturbadas ao ponto de
tornarem impossivel a revalidacdo dessas vontades. Quando é definido um
prazo de validade, as regras devem estabelecer o que deve ser feito quando
expiram as diretivas antecipadas mas ja é impossivel que o doente as possa
revalidar. Podem ser totalmente ignoradas? Quando esta tudo dito e feito, as
diretivas continuam a dar uma indicacao das vontades da pessoa. Em todo o
caso, é aceite globalmente que deve ser possivel revogar diretivas antecipadas.

» A necessidade do formalismo

A necessidade de algo escrito que torne possivel autenticar um documento
é um requisito indiscutivel. Além disso, quanto mais forca vinculativas as leis
concederem as diretivas antecipadas, mais rigido tem de ser o modo como se
manifestam as vontades: validagcao por médico (atestando o estado mental do
doente e a fidedignidade das suas instrucoes) e aposicao de assinatura de duas
testemunhas, etc. Outro ponto sobre a forca legal das diretivas antecipadas diz
respeito as condi¢des em que o documento é guardado: deve ser guardado
pelo doente ou ser confiado ao médico assistente, as autoridades hospitalares,
a um advogado ou notario ou a uma pessoa da confianca do doente? Deve estar
registado uma plataforma nacional?

De qualquer modo, do ponto de vista formal, quer as diretivas antecipadas sejam
vistas como uma ferramenta clinica, inseridas numa relacdo médico-doente e
contribuindo para um processo de decisao que mostra respeito pelos doentes,
quer sejam vistas como um documento administrativo, elas impéem-se ao
médico conquanto sejam verificados critérios de validade. Entre estas duas
perspetivas esquematicas, hd um amplo espetro de situacdes intermédias. Em
todo o caso, as diretivas antecipadas tém de ser olhadas como um instrumento
orientador do didlogo entre o doente e 0 médico ou a equipa de cuidados -
sendo assim um contributo substancial para enquadrar a decis@o no contexto
de um processo de discussao coletiva.
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O estatuto legal e a forca vinculativa das diretivas antecipadas variam bastante e
sdo ainda importantes questdes em aberto. Contudo, aimportancia de disposi¢oes
como as diretivas antecipadas deve ser enfatizada junto dos profissionais de satude,
em especial dos médicos. Quando redigidas com ajuda de um médico, permitem
prever as decisdes que tém de ser tomadas, conformando-se com a evolucao da
doenca e as vérias escolhas que surgirao. O seu valor, tanto para doentes como para
médicos, é dbvio em certas doencgas cronicas e degenerativas. Esta perspetiva deve
ser incluida na formacéo de médicos e profissionais de saude.

mmm Questoes em aberto
» Limites e contetidos das diretivas antecipadas

As diretivas antecipadas podem ser um pedido de limitagdo ou interrupgao de
tratamentos em certas situagcdes predeterminadas ou apenas devem conter
opgoes sobre os tipos de tratamento a ser aplicados? Além dos tratamentos,
podem conter outras questdes relacionadas com a organizacao de cuidados
ou com as condi¢des de vida dos doentes? De modo mais geral, tém de ser
especificas e estritas ou ter objetivos gerais?

Ambos os caminhos tém obstaculos: se sao demasiado estritas, ndo deixam
espaco para qualquer interpretacdo médica que as adaptem; por outro lado, se
sdo demasiado gerais, ficaimpossivel ter a certeza de que a vontade manifestada
tem algo a ver com a situacao clinica. Em qualquer caso, as diretivas antecipadas
apenas podem conter possibilidades permitidas por lei.

» O estatuto legal das diretivas antecipadas varia consideravelmente
conforme as disposicoes regulamentares de cada pais

A Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina obriga a que os
médicos“tenham em conta”as vontades previamente manifestadas (Artigo 9). Os
Estados tém entado de escolher se devem ou nao dar forca vinculativa a manifes-
tacao de vontades antecipadas. O Comité de Ministros do Conselho da Europa da
grande importancia a este ponto e, na sua Recomendacao CM/Rec(2009)11 sobre
os principios respeitantes a procuragdes permanentes e a diretivas antecipadas
de vontade, recomenda que os Estados membros “promovam a autodetermi-
nacdo de adultos capazes na eventualidade de uma futura incapacidade, por
intermédio de procuragdes permanentes e diretivas antecipadas de vontade”.
Também estabelece que os “Estados devem decidir até que ponto as diretivas
devem ser vinculativas” e indica que as “diretivas antecipadas que nao tenham
efeito vinculativo devam ser tratadas como declara¢bes de vontades que devem
ser tidas em conta”

No debate sobre a extensao do carater vinculativo das diretivas antecipadas,
alguns argumentam que torna-las obrigatérias pde toda a responsabilidade
pela decisdao no doente, enquanto, quando as legislagdées que lhes ndo dao
carater vinculativo, os médicos assumem a responsabilidade da decisdo. Outros
argumentam que as diretivas antecipadas refletem a vontade da pessoa no
momento em que é escrita e ndo antecipa como pode alterar-se a medida que
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a doenca progride — verificam-se tais mudancas de opinido em pessoas que
ainda sao capazes de exprimir os seus pontos de vista.

Deve notar-se que, mesmo nos paises que reconhecem explicitamente a forca
vinculativa das diretivas antecipadas, existe uma aceitacdo generalizada de
que pode haver motivos para autorizar os médicos a nao seguir os desejos
dos doentes. Por exemplo, quando tenham sido elaboradas varios anos antes
do inicio da incapacidade ou se tiver havido progressos médicos significativos
depois da data em que as diretivas foram redigidas e que tenham um impacto
direto no seu contetdo.

b. Representante legal

Quando o doente nao estd capaz de dar o consentimento total e valido parauma
intervencao médica devido a sua idade (por ser menor), perturbacdo mental, doenca
ou razbes similares, a lei assegura a sua protecao designando um representante. Ha
uma distincdo entre um representante legal, cuja natureza (pessoa fisica, instituicao,
autoridade) e funcdo estdo definidas por lei, e outras pessoas designadas pelo
doente para agir em seu nome no processo de decisdao, como é o caso da pessoa
de confianga. Também ha uma distincdo a considerar entre o representante
legal e o procurador (mandatario), que age em nome do doente a seu pedido,
em conformidade estrita com os poderes que lhe sdo consignados (ver abaixo o
paragrafo c.).

Em alguns sistemas legais, os representantes legais tém um papel na tomada de
decisdes. Podem dar autorizacao para a realizacdao de uma intervencdao médica
nas pessoas que representam, seja no contexto global das suas fun¢des, seja nos
limites especificados por decisdo judicial. De qualquer modo, o representante
legal apenas pode agir no interesse da pessoa protegida.

Qualquer que seja o sistema legal, de acordo com o principio do respeito pela
dignidade da pessoa, a existéncia de um representante legal ndo deve isentar o
médico de envolver o doente no processo de decisdo, se este, apesar de falta de
capacidade legal, for capaz de participar.

Globalmente, aceita-se que deve ser tida em conta a objecdo de pessoas sem
capacidade legal para dar o seu consentimento livre e informado para uma
intervencdo médica.

No caso de menores, a sua opinido deve ser vista progressivamente como um
fator decisivo, em proporcdo com a sua idade e o seu discernimento.

c. Procurador (mandatario)

O doente pode ter tido oportunidade de exprimir as suas vontades de fim de vida a
uma terceira pessoa sob a forma de procuracdo, as quais podem abranger decisdes
que ultrapassam o tratamento médico (relacionadas também com a propriedade,
o lugar de residéncia ou alojamento, etc.). Os procuradores agem pelo doente de
acordo com os poderes que Ihe sdo consignados. Transmitem as vontades da pessoa
a equipa de cuidados e asseguram-se de que sdo tidas em conta.
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d. Pessoa de confianca

A definicdo e as funcdes da pessoa de confianca podem variar conforme a legislacdo
de cada pais. Contudo, a nocao de“pessoa de confianca” refere-se a pessoas escolhidas
e expressamente designadas como tal pelo doente. Geralmente diferenciam-se
dos representantes legais e dos procuradores. O seu papel é auxiliar e dar apoio ao
doente durante a sua doenca. Quando o doente ndo mais é capaz de exprimir as
suas vontades, a pessoa de confianca pode dar testemunho de quais seriam essas
vontades e revela-las ao médico atempadamente.

e. Membros da familia e amigos préximos

Apesar dos deveres de representacao legal que a legislacdo possa consignar a certos
familiares (por exemplo, os pais sdo os representantes legais dos seus filhos menores,
ou uma pessoa pode ser o representante legal do seu cénjuge), o papel da familia
pode variar de um para outro pais e conforme o contexto cultural e social. O mesmo
se aplica a pessoas que estao “préximo” do doente e tém com ele ligagdes amistosas
e emocionais de tal natureza que podem ser ainda mais préximas do doente do que
a sua familia. Por vezes, além disso, os doentes preferem escolher uma pessoa do
seu circulo de amigos préximos para agir como pessoa de confianga, seja por que
perderam os lacos com a familia, seja porque querem poupar os seus familiares de
um tal peso.

O papel da familia, como o dos amigos préximos, pode também variar dependendo
do local onde o doente recebe os cuidados (por exemplo, doentes nas suas casas
estdo mais proximos dos seus conviventes).

Seja como for, mesmo que ndo tenha um papel legalmente definido no processo
de decisao, é especialmente importante a consulta dos familiares e dos amigos
préximos, embora sujeita em principio ao consentimento do doente, dadas as
ligagdes emocionais e de intimidade com o doente.

A experiéncia demonstrou contudo que, na mesma familia, o enfrentar do fim de
vida pode ser muito dife rente e que pode ser muito dificil para a equipa de cuidados
lidar com os conflitos familiares. Nestes casos, a existéncia de vontades previamente
manifestadas, formalizadas por escrito, nomeadamente as diretivas antecipadas,
ou a designacao de uma pessoa de confianca ou de um procurador, pode ser util.

f. Outros acompanhantes

Em principio, além do apoio que possam dar a pessoa, estas partes, como varios
outros prestadores de apoio (membros de associa¢des, voluntarios, etc.), ndo
sendo membros das equipas de cuidados, mesmo em sentido lato, ndo intervém
no processo de decisdo coletivo. No entanto, estes diversos acompanhantes podem
deter informacoes (sobre a existéncia de diretivas antecipadas, sobre as vontades dos
doentes, sobre os seus contextos de vida, etc.). Nesse caso, podem ser considerados
testemunhas das vontades dos doentes e fontes de informacgdes, sendo certamente
util, e por vezes essencial, ouvi-los. Embora nao envolvidos no processo de decisao,
a sua presenca torna frequentemente possivel oferecer aos doentes apoio humano
ou espiritual, que nao deve ser negligenciado neste momento das suas vidas.
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2. Cuidadores

a. 0 médico

Pelas suas capacidades em avaliar a situacao dos doentes e pelas suas responsabi-
lidades profissionais, os médicos tém um papel especial, sendo o mais importante,
no processo de decisao. Sdo eles quem proporcionam as informacdes médicas
necessdrias aos doentes ou a outras pessoas envolvidas no processo de decisao.
Elaboram, com os doentes, os planos de cuidados e de tratamento. Quando o doente
estdincapaz de exprimir livre e informadamente as suas vontades, podem ajuda-loa
tomar decisdes. Quando os doentes ndo estdo ou ja ndo estdo capazes de manifestar
as suas vontades, sao os médicos quem, no final de contas, concluindo-se o processo
de decisdo, ouvidos todos os outros profissionais de saude interessados, assumem
a decisao clinica, orientados pelo melhor interesse do doente. Para esta conclusao,
deverao anotar todos os elementos relevantes (consulta dos familiares, amigo pré-
ximos, pessoa de confianca, etc.) e ter em conta quaisquer vontades previamente
expressas. Contudo, deve saber-se que em alguns paises este papel na decisao final,
quando o doente nao pode participar no processo, ndo cabe aos médicos, mas esta
consignado a uma terceira pessoa (por exemplo, o representante legal).

Apesar de tudo, os médicos sao afinal os Unicos que asseguram que 0 processo
de decisao é conduzido adequadamente e, em especial, que todos as vontades
previamente manifestadas pelo doente séo tidas em conta e que é evitado qualquer
tratamento futil e desproporcionado.

b. A equipa de cuidados

A equipa de cuidados do doente inclui enfermeiros, auxiliares de acao médica e,
quando adequado, psicélogos, fisioterapeutas e outros membros de profissdes
paramédicas. O papel de tais membros da equipa de cuidados no processo de deci-
sdo pode variar de acordo com o pais. De qualquer modo, o papel de cada membro
tem de estar fixado no contexto do processo de decisao.

Estes profissionais, que tomam conta do doente no dia-a-dia e estdo muitas vezes
proximos deles, contribuem para o processo de decisao nao somente por fornecerem
informagdo médica mas também pormenores cruciais relativos aos doentes, como
seja as suas narrativas de vida, os seus antecedentes e as suas crencas.

A equipa de cuidados também pode ser vista de modo mais alargada, incluindo
todas as pessoas envolvidas nos cuidados do doente. Por exemplo, dado o seu
conhecimento do ambiente material, familiar e emocional da pessoa, os assistentes
sociais podem ter acesso a informacdes que podem ser usadas para compreender a
situacao dos doentes (como seja a possibilidade de regressar ao domicilio), as quais
nem sempre estdo acessiveis aos profissionais de saude.

c¢. Outras instancias potencialmente envolvidas no processo de decisdo

Na duvida, podera pedir-se a opinido de uma comissao de ética clinica para aju-
dar, pela emissao de um parecer, nas discussdes préprias de um processo de deci-
sao. Consoante as disposicdes em vigor, tais comissdes podem ser envolvidas
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sistematicamente ou a pedido (feito pela equipa médica, pelo doente ou pelos
conviventes do doente).

Tendo em mente a complexidade das situacdes de fim de vida, pode haver riscos de
conflito entre as partes mesmo com solucdes aceitaveis (entre membros da equipa,
dentro da familia, etc.). Pode ainda mostrar-se necessario recorrer a uma terceira
parte como seja uma estrutura especializada em mediacdo familiar. Além do mais,
alguns sistemas legais preveem a intervencao de um tribunal.

B. Processo deliberativo e tomada de decisao

Para facilitar a reflexao, foi identificado neste capitulo, de modo muito esquematico,
um certo numero de fases, tendo em conta a natureza e finalidades das atividades,
os agentes implicados e o local onde ocorrem as situagdes de fim de vida (casa,
hospital, ou noutro local).

Esta sucessao de fases ndo representa necessariamente uma sequéncia cronolégica
que seja essencial seguir. O ponto principal é poder identificar os componentes
centrais do processo de decisdo, ao mesmo tempo que se nao desconsideram os
constrangimentos de tempo que podem existir em certas situacdes clinicas especificas.

NB. O foco deste capitulo é o proprio processo de decisdo. Como referido no inicio
deste guia, 0 seu objetivo ndo é debater o conteudo, a relevancia ou a legitimidade
de uma decisao que venha a ser assumida numa determinada situacao clinica.

1. Notas preliminares

Antes de ver as varias fases do processo de decisao em pormenor, devemos reforcar
os seguintes pontos:

» O doente deve estar sempre no centro de qualquer processo de decisdo.
Isto é verdade qualquer que seja a capacidade de jure do doente ou a sua
capacidade de facto para decidir ou participar no processo. Em principio, os
doentes sdo quem tem de decidir e fazer escolhas relativas ao fim das suas
vidas. O seu envolvimento direto pode variar, contudo, conforme a sua situacao
pessoal, a qual pode ser afetada em graus varidveis pelo seu estado de saude,
devendo nesse caso ajustar-se devidamente o processo de decisdo.

» O processo de decisao adquire uma dimensao coletiva quando o doente
nao esta consciente ou capaz de nele participar diretamente. Quando os
doentes nao desejam, nao podem ou ja nao estao capazes de participar no
processo de decisao ou exprimir a necessidade de serem auxiliados no préprio
processo, o processo coletivo de decisao deve:

- oferecer garantias quando a decisao é tomada por terceiros;

- ser,além disso, adaptado as situacoes e as escolhas complexas emergentes
de uma situacao de fim de vida.

»  Em principio, o processo de decisdo coletiva em situacoes de fim de vida
consiste em trés etapas principais:
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- individual: cada parte no processo de decisdo forma os seus argumentos
tendo por base as informacoes recolhidas sobre o doente e a sua doenca;

- coletiva: as varias partes - familia, amigos proximos e profissionais de satide -
participam em fungdo das suas perspetivas diferentes e complementares;

- Conclusiva: correspondendo a tomada de decisao propriamente dita.

> Osdoentes g, se apropriado, outras pessoas relacionadas (representantes
legais, procuradores e pessoas de confianga ou mesmo familiares e amigos
préximos), tém de ter acesso as informacdes que correspondem ao seu
papel no processo de decisdo. Salvo situagdes especificas em que estes se
oponham, tém de ser dadas aos doentes as necessarias informacodes relativas
ao seu estado de saude (diagndstico, prognéstico), as indicagdes terapéuticas
e aos possiveis tipos de cuidados.

2, Diferentes fases do processo de decisao em situagoes
de fim de vida: descricao e analise

a. 0 ponto de partida do processo

O ponto de partida do processo é o mesmo para a maioria das situagdes que exigem
decisdes sobre opcdes terapéuticas ou de cuidados. Em primeiro lugar tem de ser defi-
nida a indicacdo e depois avaliado o equilibrio entre riscos e beneficios dos tratamentos
em apreco, independentemente da natureza curativa e paliativa do plano de cuidados.

O processo de decisao inicia-se assim:

» pela equipa de cuidados, que avalia regularmente se algum tratamento ja
administrado ou planeado cumpre a exigéncia de ser benéfica para o doente
(por exemplo, aliviar ou reduzir o sofrimento) e ndo lhe esta a causar danos;

» por qualquer dos membros da equipa de cuidados ao expressar duvidas sobre
a estratégia terapéutica adotada ou planeada face a situacdo especifica do
doente;

» por qualquer comentario ou queixa feita pelo doente, seu representante ou
pessoa de confianca, pessoa convivente (familia, amigo préoximos, prestadores
de apoios), ao levantar questdes sobre o plano de cuidados em curso.

b. Definicao do problema

Se forem manifestadas algumas preocupacdes por uma das partes envolvidas nos
cuidados e/ou apoios prestados, é muitas vezes importante clarificar quais as ques-
toes subjacentes, determinar com precisao onde estao os problemas e esclarecer as
suas causas, tendo em conta a situagao concreta do doente.

As questdes podem estar relacionadas com um dos seguintes aspetos:

» apertinéncia de iniciar ou continuar ou, pelo contrario, limitar ou interromper
um tratamento que possa ter impacto na qualidade de vida do doente na sua
fase final ou no processo de morrer;

» o significado de uma queixa ou pedido (por exemplo, queixas relacionadas
com a dor ou pedidos de alivio da dor). E importante interpretar quaisquer
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receios e expectativas manifestadas e perceber os elementos que podem
influenciar opgodes futuras de tratamento e os que refletem uma fraca gestao
de sintomas desagradaveis (como a dor);

» aapreciacdo divergente, entre os agentes em presenca, da qualidade de vida
do doente, do controlo de sintomas, assim como de outras questoes.

¢. Construcao da argumentacao

Esta fase é importante no enquadramento de um processo coletivo onde o doente
nao pode participar ou até pediu ajuda para esse efeito. Em principio, o médicoe a
equipa de cuidados, no sentido lato, intervém no processo de deciséo e, se apropriado
o representante legal, se o doente ndo pode fazé-lo.

As vontades previamente expressas (como diretivas antecipadas ou procurador
de cuidados) sdo certamente consideradas e tidas em conta. Os familiares, amigos
préximos e outros prestadores de apoio sdo consultados, a menos que haja prévia
objecdo expressa pelo doente.

Elaboragéo de um argumentdrio individual

Cada interveniente no procedimento coletivo tem de estar consciente do seu papel
e da condicao em que intervém no processo. Cada profissional envolvido neste
processo responde pelas suas a¢des, qualquer que seja a sua posi¢do na equipa.

Cadainterveniente tem de analisar as suas motivacdes (por exemplo, face a sua pratica
profissional), pensar que alguns dos raciocinios podem ser subjetivos (derivados da
sua experiéncia pessoal, ideias e perspetivas), bem como estar influenciados pelos
seus pontos de referéncia pessoais (éticos, filoséficos, religiosos, etc.), e tentar ser
tao objetivo quanto possivel.

Cada interveniente tem de basear os seus argumentos em elementos factuais quando
analisa as questdes. Os elementos factuais dos argumentos terao de ser identificados
em, pelo menos, trés registos:

» a doenca e a situacdo médica: diagnéstico, progndstico, emergéncia, plano
de tratamento, possibilidade de melhoria, etc,;

» asituacdo do doente: avaliacdo da sua capacidade em participar no processo de
decisdo, estatuto legal, fontes de informacdo sobre as suas vontades, qualidade
de vida e referéncias pessoais, conviventes, condi¢cdes de vida;

» possibilidades de assisténcia, sobretudo quais os tipos de cuidados de saude
que o sistema propicia.

Deliberagéo coletiva

Se ndo podemos ter um modelo padrao, ja que as modalidades variam nomeadamente
emfuncdodolocal onde se prestam os cuidados (hospital ou domicilio), recomendam-se
0s seguintes passos antes de fazer modificacdes e debates:

» definir os procedimentos praticos em causa (local, nimero de participantes,
nuimero de reunibes, etc.);
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» estabelecer um intervalo de tempo em que possa ser prestada uma resposta
de emergéncia, se necessaria;

» identificar quem participara no debate, especificando o seu papel e obrigacdes
(decisor, relator, redator de atas, coordenador/moderador, etc.);

» chamar a atencao de todos os participantes para que eles tém de estar
preparados para mudar as suas ideias quando ouvirem os pontos de vista de
outros que participam no debate. Além disso, todos devem estar conscientes
de que a visao ou opiniao final ndo estara necessariamente em consonancia
com a sua propria.

Durante a discussao coletiva, 0 modo como sdo consideradas as varias opinides
expressas nao deve ser afetado por qualquer tipo de relacao hierarquica que exista
entre os participantes da discussdo ou por qualquer escala de valores predefinida.
Sdo os argumentos expressos em si mesmos que devem ser a base do processo de
tomada de decisoes.

Estes requisitos podem mostrar-se insuficientes no contexto da prestacao de cuidados
ao domicilio — o procedimento coletivo podera, na pratica, ser uma reuniao entre o
médico de familia, o enfermeiro e o cuidador familiar.

Por vezes, quando as posi¢cdes divergem significativamente ou as questdes sdao
altamente complexas ou especificas, pode ser necessario prever a consulta de
terceiros, seja para contribuirem para o debate, seja para ultrapassar um problema
ou resolver um conflito. Pode ser adequada a consulta de uma comissao de ética
clinica que, por exemplo, tenha uma visdo complementar. No final da discussao
coletiva deve ser alcancado um acordo. O acordo é, muitas vezes, alcancado quando
se cruzam as opinides manifestadas. A conclusdao tem de ser preparada e validada
coletivamente e formalmente passada a escrito.

NB. O efeito de uma decisdo necessitara de ser tido em conta e o mais possivel
antecipado, considerando em especial quais as medidas adicionais necessarias no
caso de tal decisao conduzir a um resultado inesperado.

d. Tomada da decisao

Em qualquer caso, é necessdria a identificacdo prévia da pessoa que vai tomar a
decisao.

Se a pessoa que decide é o doente mas, apesar de estar capaz de tomar decisdes
auténomas, manifestou contudo a vontade de que houvesse uma discusséo coletiva:

» as conclusdes da discussdo tém de Ihe ser comunicadas com tato e moderacéo;
» os doentes tém de ter tempo suficiente para decidir.

NB. Estes fatores sao também relevantes se a decisdo cabe ao representante legal
ou ao procurador do doente.

Toda a decisao assumida pelo médico assistente do doente e tomada apds as con-
clusées da discussao coletiva serd comunicada:

» ao doente, se apropriado;
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» a pessoa de confianca e/ou aos conviventes do doente se este o solicitar ou
nao estiver capaz de o fazer;

» aequipa médica que fez parte da discussao e cuida do doente;
> a terceiros que, de algum modo, tenham tomado parte no processo.
Quando tomada, a decisao deve, tanto quanto possivel, ser:

» formalizada (um resumo escrito das motivagées acordadas) e incluir, se for o
caso, as razoes por que as diretivas antecipadas nao foram seguidas;

» guardada num local identificado (como o processo clinico do doente), desde
que os dados de saude permanecam confidenciais e a equipa médica tenha
0 acesso necessario a poder rever a sua posicdo na discussdo e no processo
de decisdo.

Em qualquer caso, todas as decisdes tém de respeitar a confidencialidade médica.

mmm Questoes em aberto
Decisdo sobre sedacao do sofrimento na fase terminal

A sedacdo procura, através de medicacdao adequada, reduzir a consciéncia a um
grau que pode ir até a perda de consciéncia. O seu objetivo é aliviar ou suprimir
a percecao que o doente tenha da situagao insuperavel (como dor insuportavel
ou sofrimento implacavel) quando, depois de aplicados, todos os tratamentos
disponiveis indicados para essa situagao nao produziram o alivio desejado. O
objetivo da sedacao nao &, portanto, encurtar a vida.

Apesar de tudo, o debate centra-se em dois pontos:

» Ouso dasedacao nao para aliviar sintomas fisicos (como dispneia) mas
para aliviar sofrimento existencial ou psicolégico

Se os sintomas de um doente parecem estar sob controlo, mas o doente manifesta
um sofrimento insuportdvel e o desejo de que lhe seja dada sedacdo, como
deve a equipa lidar com este pedido? A sedacao profunda continua pode levar
a perda de consciéncia, a qual pode ser irreversivel, e impedir que a pessoa
comunique com a sua familia e amigos. Podem, assim, surgir conflitos éticas no
seio da equipa de cuidados e no relacionamento com os membros da familia.

» O uso de sedacao com risco secundario de encurtamento do tempo
de vida restante

Mesmo que ndo seja esse o seu objetivo, a sedacdo pode ter como efeito
secundario, em certos casos, o aceleramento do processo de morte. Hd muita
controvérsia sobre o uso de sedacgao profunda continua na fase terminal até a
morte do doente, se simultaneamente se conjugar com a cessagao de todos
os tratamentos.

Para alguns, este resultado constitui, em si mesmo, um problema, especial-
mente se a pessoa ndo pode participar no processo de decisao (por exemplo,
em doente com lesdo cerebral).
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Para outros, a decisao é aceitavel desde que a principal intencao nao seja apressar
o inicio do fim da vida mas, antes, aliviar o sofrimento.

e. Avaliacao do processo de decisao depois da sua aplicacao

A avaliacdo retrospetiva é um principio geral da boa prética. A avaliacao do processo
de decisao e o modo como se concretizou é especialmente importante por permitir
gue a equipa médica, face a sua experiéncia, progrida e responda melhor a situagdes
semelhantes.

Para este objetivo, pode ser muito Util para a equipa manter um registo escrito,
conciso mas fiel, do modo como foi conduzido o processo de decisdo. Ndo se trata,
certamente, de criar um instrumento de vigilancia retrospetiva do processo de decisao.
Este olhar a posteriori sobre a pratica do processo de decisao deve capacitar todas
as partes envolvidas, e a equipa como um todo, a compreender em que se baseou
a decisdo médica, que aspetos contenciosos houve e a reforcar a compreensao de
situagoes futuras.
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Capitulo 4
Conclusoes

Prestar atencao especial ao processo de decisao relativa aos tratamentos médicos
no fim de vida é um procedimento de qualidade, cuja principal finalidade é garantir
o respeito pelos doentes que possam estar sob especial vulnerabilidade numa
situacao de fim de vida.

Neste contexto, é essencial promover todas as medidas que permitam ficar tdo pro-
ximo quanto possivel das vontades do doente, quer sejam expressas pelo préprio,
quer por intermédio de diretivas antecipadas.

O processo de discussao coletiva depende da complexidade das situagdes clinicas
em que se encontram os doentes no fim de vida. Em tais situacdes, em que emergem
muitas questdes éticas, ha necessidade de debater e confrontar argumentos com
vista a valorizar a resposta e a formular uma decisdo que seja adequada a situacao
e mostre o devido respeito pelo doente.

A Recomendacao Rec(2003)24 do Comité de Ministros do Conselho da Europa
sobre a organizagao de cuidados paliativos, citada acima, alerta os Estados para a
necessidade de prover informacao e formacao, assim como de realizar investigacao
nos varios aspetos relacionados com o fim de vida.

O proprio processo de decisdo deve ser objeto:

» deinformacao aos utentes do sistema de saude, incluindo aos representantes
das suas associacoes e as suas familias. Esta informacao deve estar direcionada
para os métodos que facilitam o didlogo entre doentes e médicos, tais como
as diretivas antecipadas de vontade, a designacao de procurador de cuidados
de saude ou de pessoa de confianca, e para o papel e responsabilidade de
cada um no processo de decisao em situacoes de fim de vida;

» de formacgao de profissionais de saude. Além de questdes especificas do
fim de vida, é necessario treino de construcao individual de reflexdo e de
participacdo em debate coletivo de modo a que cada profissional de saude
possa confrontar-se com situacdes complexas de frequéncia crescente e que
envolvem muitas questdes éticas da pratica clinica. Tanto em contexto de
formacao inicial como de formacdo em exercicio, o foco deve ser apontado
para aimportancia de aprender estes processos coletivos. A formacao poderia
também ser estendida a outros profissionais que prestam cuidados a pessoas em
situacdes de fim de vida (por exemplo psicélogos, assistentes sociais, capeldes).

» de estudos especificos, considerando a complexidade e a singularidade das
situacdes encontradas, muitas vezes resultantes dos progressos da medicina e
da tecnologia médica. Estes estudos sobre os processos de decisdo deveriam
fomentar estratégias interdisciplinares, associando ciéncias humanas e medicina.
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