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Assembleia da Republica e Grupo Parlamentar do Partido Social-Democrata.

Consideracdes Gerais

O Projecto de lei em epigrafe foi apresentado em Plenario da Assembleia da Republica e, depois de
agendado potestativamente, discutido, e aprovado na generalidade, no passado dia 28 de Maio. O
registo dos debates ocorridos e das declaracbes de voto apresentadas, mostra que varios Senhores
Deputados criticaram a falta de um Parecer prévio do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias
da Vida, além de varios comentéarios a aspectos pontuais do documento relativos a sua clareza
juridica e ao respeito por valores éticos substantivos. O pedido de Parecer, posteriormente recebido

no CNECV, indica que estas criticas foram acolhidas pela Comissdo de Saude.

Embora este pedido de parecer tenha sido, infelizmente, apresentado muito tardiamente e ja com
uma versdo aprovada na generalidade, justifica-se a elaboragdo deste Parecer dada a importancia dos
temas em causa e a necessidade de propor a correc¢do, em muitos aspectos, da estrutura do Projecto

e do seu articulado.

O titulo do Projecto em apreco é “Direitos dos doentes a informacdo e ao consentimento
informado”. Incluiu os seguintes capitulos: Capitulo | — Generalidades, indica o &mbito da lei.

Capitulo Il — Autonomia e Consentimento Informado, tem a Seccdo | — Informacéo, a Secgdo Il —

Consentimento, a Seccdo 111 — Representacdo de adultos com capacidade diminuida, num total de 13

Artigos. Apresenta, depois, uma Seccdo IV — Declaragcdo antecipada de vontade e nomeagdo de

Procurador de cuidados de saude. O primeiro topico é tratado em dois Artigos, 14.° e 15.° e 0
segundo tdpico em outros dois, 0 Artigo 16.° e o Artigo 17.°; dois Artigos finais, 18.° e 19.° tratam
respectivamente do Direito a objeccdo de consciéncia e a ndo discriminacéo.

Capitulo 111 — Autonomia e processo clinico que € constituido pelos Gltimos cinco artigos.

Esta estrutura e desenvolvimento sdo no minimo confusas e contraditorias. Assim:

! Datas de entrada no CNECV dos pedidos de parecer.
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- O titulo induz em erro porque a declaracdo antecipada de vontade e 0 acesso ao processo clinico

ndo relevam do consentimento informado;

- Minimiza o importante tema das Declara¢fes antecipadas de vontade, dedicando-lhe apenas dois

dos vinte e quatro Artigos do Diploma;

- Trata com desenvolvimento, em mais de metade do texto, a matéria do Consentimento informado,

gue ja esta presente no nosso Direito interno, em especial no Cédigo Penal;

- Confunde o direito da pessoa doente a conhecer as informacdes pessoais de salide com 0 acesso ao

seu processo clinico.

O objectivo expresso pelo legislador foi a regulacdo dos “direitos dos doentes, no exercicio da sua
autonomia”, para reforcar “a tutela do direito a autodeterminacdo do doente no d&mbito de qualquer
intervencdo médica”, e o que é referido como “o permanente equilibrio entre a liberdade individual e
0 desenvolvimento da biologia e da medicina na pratica médica e o caracter personalizado da

relagdo médico-doente.”

Na realidade, se a finalidade da lei agora proposta era efectivamente o refor¢o da relacdo médico-
doente, o efeito que iria ser obtido seria provavelmente o oposto. De facto, o projecto reflecte uma
mal entendida primazia absoluta da autonomia como valor ético, quando o que é necessario pelas
razdes aduzidas a seguir, é reforcar a “intimidade” moral da relacdo médico doente. H4 uma
constatacdo crescente que os modelos legais ou politicos da autonomia tém de facto obscurecido
perigosamente os valores profissionais e morais do exercicio da medicina, que continuam a ser,

como afirma Cassell, essencialmente os de uma profissdo moral.

A autonomia, entendida do modo que nos parece subjacente ao diploma, € inadequada para se

assumir como elemento Unico e dominante neste contexto.

Em primeiro lugar, porque no cenario real da clinica esta muitas vezes limitada, mesmo quando o

doente se encontre no gozo pleno das suas faculdades.

Em segundo lugar, porque a responsabilidade dos médicos e outros profissionais de salde, emerge
precisamente do sentido de responsabilidade intrinseco a profissdo e ndo, primariamente, de um

conjunto de regras destinadas a salvaguardar a autonomia dos doentes.
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O legislador parece ter seguido modelos derivados da experiéncia anglo-saxonica, eles préprios ja
muito questionados, sem atender a nossa realidade antropoldgica e cultural. Assim — e neste
Projecto-Lei isto é particularmente evidente — a autonomia é apresentada quase como um direito
negativo — o direito a recusar —, e ndo como um direito positivo, de partilha de responsabilidade.
Alias, a obtencdo do consentimento informado, como observa, entre outros Alfred Tauber, tem
funcionado como mero cumprimento de um ritual de confianca, num contexto contratual que denega
a esséncia do acto médico. Se de facto é hoje um complemento indispensavel deste, a sua
formulacgdo, assumida pelo médico nos termos mais radicais que este diploma favorece, terd como

consequéncia deslocar completamente a responsabilidade para o doente.

O risco é, pois, que a obtencdo do consentimento informado nos termos enunciados no diploma se
torne uma rotina no processo administrativo da prestacdo de cuidados de salde, anulando aquilo que

deve constituir o cerne da comunicacado entre médico e doente, que se deve apoiar na confianca.

Repare-se que a formulacdo proposta ndo assegura, de forma alguma, por exemplo, que o doente
compreende efectivamente a escolha que esta a fazer, que a decisdo é livre de qualquer forma de
coacgdo e que 0s seus interesses reais sdo protegidos. De facto, o que é cada vez mais importante na
medicina contemporanea é ajudar o doente a identificar o que é pertinente e relevante do ponto de
vista pessoal, social, moral, etc. A afirmagdo da responsabilidade médica e o exercicio de

beneficéncia exigem o respeito pela dignidade do doente e, portanto, da sua autonomia.

O que este diploma esquece é que todos os estudos que se tém debrucado sobre esta questdo
demonstram que, embora os doentes apreciem e desejem que lhes seja dada informacdo sobre as

varias opgOes diagnosticas e terapéuticas, o doente geralmente deixa a decisao final ao seu médico.

O cenério real da prética clinica actual é completamente diverso daquilo que parece ter inspirado o

presente diploma.
De facto é importante ter em conta que:

1 — A assimetria tradicional do conhecimento entre médico e doente esta cada vez mais esbatida por
duas razles: a visualizacdo da doenga pela imagem e 0 acesso ao relatério desta, e 0 recurso a

Internet.
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2 — A medicina especializada, altamente tecnoldgica, veio aumentar substancialmente o risco, a
incerteza e a complexidade da decisdo. Mais do que nunca a informacdo transmitida é de natureza
probabilistica — 3% de mortalidade o que significa para o doente na situacdo real da clinica? — cuja

apreensdo é, mesmo para o doente sofisticado, extremamente dificil.

3 — A dificuldade crescente em o doente identificar quem é o seu médico e aquele com quem pode
estabelecer um didlogo esclarecedor, ndo s6 sobre um procedimento especifico, mas sobre todo o

processo da doenca.

O que o doente realmente quer saber, cada vez com maior insisténcia, € qual é a experiéncia
profissional e os resultados do médico que se propde tratd-lo e da instituicdo que o ird acolher. A
Gltima pergunta e, talvez para o doente, a mais relevante, é muitas vezes a seguinte: “E o Sr. Dr. que
me vai operar?”. Quanto ao resto, o sentimento corrente ainda em Portugal é expresso em
afirmacdes como: “Trate-me como se fosse da sua familia”, “Faca o que for melhor para mim”, ou

“Estou nas suas maos.”

Note-se que o que isto significa é que o elemento basico da relacdo médico-doente continua a ser a
confianca, e esta € o principal fundamento moral, igualmente, na ética da responsabilidade. Se isto é
minado, por exemplo, por legislagio como a proposta, a conduta médica sera guiada pela
necessidade de cumprir regras formais, que como se disse, deslocam a responsabilidade da decisédo

para alguém que ndo esta habilitado para a tomar.
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Analise do articulado

A. Consentimento informado, Artigos 1°a 13.°

Artigo 2.°, n.% 1 e 2 — A redaccdo é confusa. A questdo do que € risco frequente & matéria que tem
preocupado especialistas — é 0 que ocorre em mais de 5% dos casos, como por exemplo, tem sido
sugerido no Reino Unido? E o que sdo “riscos graves” e como se distinguem dos “riscos muito
graves” do paragrafo seguinte. E, por exemplo, uma hemiplegia risco grave ou muito grave? E o que

sao alternativas de tratamento? Tudo isto carece de melhor esclarecimento.

Artigo 2.%, n.° 4 — Tal como esta redigido, pode levar a conclusdo que as intervencdes médicas que
tenham pouca ou nenhuma intencdo de serem tratamentos é que devem ser objecto de uma
informacdo ao doente, muito pormenorizada e extensa; ou pode referir-se ao grupo particular de
intervencbes estéticas, que para 0 sujeito, podem no entanto ser terapeuticamente muito
significativas. Ou, ainda pelo contrario, significar situacdes em que na relagdo risco-beneficio, o

risco é substancialmente elevado? A redaccéo é pois muito confusa.

Artigo 2.° n.° 6 — Néo esta claro o que se pretende afirmar. Eticamente, o doente deve ser informado
sobre quem vai ter com ele uma relagdo no ambito do cuidado que lhe estd a ser, ou lhe vai ser
prestado. Mas ndo € isto que se deduz do texto que parece referir-se a uma lista geral dos “médicos e

outros profissionais de satde”. A que outros profissionais de salde se refere?

Artigo 3.9 n.° 1 — E dever ético salvaguardar o direito de os doentes que ndo compreendem nem
falam ou escrevem portugués, a receberem a informacao por meio de um intérprete qualificado. Este
direito deve ser acrescentado para que ndo suceda que sejam excluidos do direito ao consentimento
informado.

Por outro lado, ndo se entende o que significa “outro meio idéneo”. Serd, por exemplo, a gravagéo

de todo o processo de obtengdo do consentimento?

Artigo 5.°

A questdo do privilégio terapéutico é, certamente, uma das matérias mais delicadas da ética médica,
e, enunciada desta forma, ndo impedird a pratica de um paternalismo absoluto, exercido por vezes
com cumplicidade da propria familia. Por outro lado, o que esta geralmente em causa € a omissao do

diagnostico e do progndstico que dele decorre, e é dificil entender como se podera obter um
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consentimento informado sem prestar ao doente o esclarecimento necessario a decisdo. Esta €

matéria que deve ser objecto de reflexdo propria.

Artigo 6.° — O ultimo paragrafo deve ter o n. 3; e ser acrescentado um n.°4 que acolha a questéo da
avaliacdo, por parte do médico, da capacidade do doente para compreender a informacéo e ficar em

condicdes de exercer a capacidade de consentir

Artigo 7.2 Onus de prova — E impossivel de cumprir sob esta forma, porque sendo a informagio
essencialmente oral — a menos que se elabore um consentimento escrito para todos 0s tipos
diferentes de intervencdo, o que € impraticavel, — o doente podera sempre afirmar a “posteriori” que
tal informacdo lhe ndo foi prestada. Esta é uma matéria juridica da maior delicadeza, que necessitara

ser melhor ponderada.

Artigo 8.°
1 — “Qualquer intervencdo”. O que significa? Colheitas de sangue para andlise, por exemplo, e 0

risco de fazer um hematoma local?

2 — Como muitos autores tém chamado a atencdo, esta “reflexdo ponderada” é, muitas vezes,

impossivel. Isto é particularmente verdade em situacdes de urgéncia.

3 — A imposicdo de 48 horas de reflexdo é totalmente absurda e revela a absoluta ignorancia do
legislador da realidade do acto médico, assim como a inaceitavel pretenséo de impor, juridicamente,

normas totalmente desadequadas a sua prética.
Artigo 9., n.° 1 — N&o se percebe o que significa “qualquer meio”.

Artigo 12.% n.° 5 — A imposi¢do de comunicar ao Ministério Publico é incompreensivel, dificil de
por em prética, e mais uma vez implica a consagracao juridica do que parece ser uma inaceitavel

desconfianca em relacdo aos principios morais que regem a profissdo desde ha séculos.

Artigo 13.%, n.% 3 e 4 — A solucdo consagrada nestes dois preceitos é contraditoria e ininteligivel.
Nos termos do n.° 3, em caso de «intervencdo médica que impligue risco elevado de incapacidade
grave ou morte», a autorizacdo «é prestada pelos representantes legais, salvo o exercicio de direito
de veto pelo jovem» (n.° 4). Se em derradeira analise é o jovem que decide, ndo se compreende qual

0 alcance do poder atribuido ao representante legal. Tdo-pouco se justifica a atribuicdo, nestes casos,
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de um mero direito de veto. E afigura-se criticavel a introducdo de novas categorias — a de «crianga»
e de «jovem» — em mateéria de declaracdo de vontade, de incapacidade e de representacdo que séo
regulados em geral pelo Cddigo Civil que, neste dominio, utiliza o conceito de “menor”. Na

verdade, pode ja ndo se ser considerado “jovem” aos dezassete anos.

Podera colocar-se, em conclusdo, a pergunta sobre qual a utilidade destes treze artigos que, se
tivessem a intencdo de revogar a legislacdo existente sobre os temas da informacdo — que é,
basicamente, uma competéncia médica e ndo juridica —, do consentimento — que é visto numa
perspectiva de formalismo juridico — e da representacdo de doentes com capacidade diminuida — que
¢, a0 mesmo tempo, uma matéria juridica e médica —, teriam de ter um desenvolvimento muito mais
amplo, o que justificaria um diploma préprio. De facto, em nossa opinido, a juncdo e articulacéo,
num s6 diploma legal, da legislacdo existente, dispersa por outras disposicdes legais sobre temas
especificos de cuidados de salde, em que sdo exigidas condi¢Oes particulares para a obtencédo do
consentimento informado, seriam um bom servico prestado aos médicos e as Comissfes de ética em

saude.

B — Declaracdo antecipada de vontade

E um tema da maior importancia e sensibilidade que mereceria um cuidado especial.

Em fins de 2008 o Conselho da Europa promoveu a apresentagdo, em Estrasburgo, de um estudo
encomendado ao Professor Roberto Andorno, do Instituto de Etica Biomédica da Universidade de
Zurich, sobre os principios comuns e as diferentes regras aplicaveis nos Sistemas Juridicos
Nacionais, quanto a vontades expressas precedentemente no caso dos cuidados de Saude. O Grupo
de Trabalho que preparou o Parecer final, com representagdo de 19 Paises Europeus, entre 0s quais
Portugal, aprovou como concluséo final que “si I’on compare les normes juridiques concernant les
directives anticipées des pays européens, il est évident que les pays adoptent différentes approches,
basées sur diverses traditions juridiques, socio-culturelles et philosophiques. Certains pays accordent
une valeur prédominante a I’autonomie du patient et a la possibilité de formuler des directives
anticipées, tandis que d’autres reposent davantage sur des structures plus paternalistes et sont

toujours réticents a légiférer dans ce domaine”.
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Esta constatagdo dos Peritos europeus significa que, no plano ético, ndo ha forma de legislar sem ter
apreendido, a partir de um amplo debate nacional, livre e plural, quais sdo as posturas juridicas,

socio-culturais e filosoficas que prevalecem numa sociedade.

A comparacdo desta parte do Projecto em apreco com as leis sobre declaracGes antecipadas de
vontade de Paises como a Espanha, a Inglaterra e Pais de Gales, a Hungria, a Bélgica, a Holanda, a
Finlandia e a Austria, demonstra que o disposto nos Artigos 14.° e 15.° é extremamente insuficiente

para dar satisfacdo as grandes questfes éticas subjacentes a tais declaragdes.

Atente-se por exemplo, ao n.° 5 sobre a eficacia vinculativa da declaragdo, cuja formulacéo € de tal
forma imprecisa que trai irremediavelmente o objectivo que se propde. E para nds incompreensivel
que se omita neste processo o papel da familia. Vale a pena chamar a atencéo para o facto de que o
Projecto ignora que, como observa Peter Singer, as pessoas cujos direitos se pretendem
salvaguardar, estdo integradas numa comunidade moral, o que contribui para a construcdo da sua

identidade, das suas convicgoes e dos seus juizos de valor.

Importa igualmente realgar que a declaracdo antecipada néo se refere exclusivamente & negagéo dos
cuidados a serem prestados, mas também, como ¢é alias referido, diz respeito a cuidados que desejam
que lhes sejam administrados. Quanto a estes, haverd certamente situacdes em que a vontade
expressa pelo doente pode néo fazer qualquer sentido, ndo s6 no contexto puramente técnico, mas

igualmente numa perspectiva social ou até moral.

Os comentéarios que este projecto e o tema em si tém suscitado, parecem sugerir que a necessidade
de legislar sobre esta matéria decorre da necessidade de conter aquilo que uma designacédo
desgragcada chama de “encarnicamento terapéutico”. A relevancia real desta pratica é dificil de
determinar, mas a observacéo de clinicos experimentados é que, se existe é, certamente, vestigial. O
que existe, na realidade, € controvérsia em relacdo ao uso de meios terapéuticos cujo beneficio
parece desproporcionado em relacdo a qualidade antecipavel de vida ou a expectativa de
sobrevivéncia e esta é matéria que, mais do que com a regulacgdo juridica, se prende com a avaliacdo
rigorosa da evidéncia cientifica temperada pela consideracdo dos valores superiores ou pelo bem
pessoal dos doentes. Nunca a boa pratica médica foi modelada pelo normativo legal, mas sim pela

educacéo, pelo rigor na avaliagdo cientifica e pela reflexdo moral, que sdo os ingredientes proprios
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da medicina na sua vertente de epistemologia moral — epistemologia porque baseada no

conhecimento, moral porque baseada em valores.

Nesse sentido, os “limites da eficicia da declaracdo antecipada” consignados no Artigo 15.°,
introduzindo o conceito juridicamente complexo como o de ordem publica e cuja dificil
concretizagdo ndo pode nem deve ser exigivel a um médico, ndo ajudam a esclarecer situagdes

dilematicas que estdo no cerne de decisGes moralmente téo dificeis.

Igualmente, a criagcdo do “Procurador de Cuidados de Saide” que, por deficiente redaccdo do n.° 2
do Artigo 16.° aparece descrito como «carecido» de capacidade juridica em vez de dotado da
mesma, salienta, mais uma vez, a omissdo do papel da familia, 0 que nos parece inaceitavel e
obrigaria a uma reflexdo de outra profundidade. Por outro lado, a redaccdo do Artigo 17.°,
cometendo ao Governo, e ndo remetendo para decreto-lei ou decreto regulamentar, como a matéria
exigiria, a determinacdo da forma de designar o Procurador e 0 acesso rapido a existéncia e
identidade dos procuradores, para além de tecnicamente censurdvel, ndo ajuda a clarificar a intengao
do legislador de tal modo que a recomendacdo €, do ponto de vista pratico, dificil de executar.
Levanta-se aqui a questdo se caberd ao médico procurar determinar se existe ou ndo um procurador,

0 que em situacdo de decisdo urgente seria impraticavel.

N&o sendo possivel, em tempo tdo limitado, propor os varios Artigos que teriam de ser
acrescentados ao texto para que ficasse rigoroso e coerente tudo o que deve ser estabelecido no
articulado, a proposta mais prudente e construtiva é a de retirar a Sec¢do IV deste projecto e
elaborar, no futuro, uma boa lei tratando exclusivamente das decisdes antecipadas, cuja importancia

e necessidade ndo é de mais encarecer e salientar.

Este foi o caminho seguido na Alemanha, onde a lei, recentemente aprovada, foi precedida de
demorados debates publicos e parlamentares e de intervencdes de mdultiplas organizagdes da
Sociedade Civil. E, mesmo assim, as maiorias obtidas no Parlamento alemao foram sempre escassas,
0 que mostra a dificuldade de gerar consensos e o cuidado que deve ser tido para que uma maioria,

sempre transitdria, ndo violente os fundamentos éticos das posi¢des minoritarias

10
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C — Autonomia e processo Clinico

N&o parece que o principio ético do respeito pela autonomia seja invocavel no acesso de uma pessoa
doente aos elementos de informacdo sobre o seu estado de doenca, pelo que se sugere a mudancga do
titulo do Capitulo 111 para “Acesso ao processo clinico”. Porque é deste acesso que tratam os Artigos
deste Capitulo e em nenhum deles se faz qualquer referéncia ao principio ético de respeito pela

autonomia.

Sendo certo que os dados concretos obtidos nas investigacdes, laboratoriais e outras, para
diagnostico, progndstico e acompanhamento de terapéuticas, sao pessoais € devem ser conhecidos
do doente, ja4 0 modo como o doente deverd ter acesso ao processo carece de uma cuidadosa
avaliacdo. Ndo é menos certo que o processo clinico, como tal, ndo deve ser facultado ao doente. O
processo clinico, além da histéria da doenca, que € uma narrativa do proprio doente e é, obviamente,
do seu conhecimento, contem um registo de observac¢des diérias do estado do doente e de instrugdes

para procedimentos; &, por isso, um instrumento de trabalho de médicos e enfermeiros.

O articulado deste Capitulo revela um desconhecimento do que € a relagdo médico-doente tal como
ela é hoje correntemente praticada em hospitais e centros de sadde do SNS, mas também, no

universo crescente da medicina privada.

O que prescreve o Artigo 21.° é eticamente inaceitavel pois diz que a unidade de salide nomeia um
“responsavel” pelo acesso a informagdo constante do processo clinico, o qual d& parecer sobre o
requerimento escrito do doente para consultar o processo clinico e reproduzi-lo por qualquer meio.
Para além de n&o esclarecer quem decide sobre a consulta requerida, uma vez que 0 «responsavel»
s6 emite parecer, ndo disciplina o direito de impugnacdo da decisdo adoptada e apenas cura de

consagrar que tudo isto ocorrera “sem intermediacdo de um médico”.

Como o articulado néo diz se este direito do doente pode ser exercido durante o seu periodo de
internamento e no decurso do tratamento, e ndo apenas apds a alta médica, esta consulta do processo
faz-se sem intermediacdo de um médico e com a autorizacdo de um funcionario nomeado, cujas
capacidades e competéncias ndo estdo fixadas nos artigos. Pode ser muito prejudicial para a satde e
bem-estar da pessoa doente. O n.°2 do Artigo 22.° diz que “excepcionalmente o acesso pelo doente a
informacdo sobre a sua saude pode ser limitado”, mas ndo diz quem fara essa limitagdo. Como o n.1

do mesmo Artigo proibe a intermediacdo de um médico deve ser o funcionario responsavel pelo
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despacho do requerimento do doente, o que é eticamente inaceitavel por “contaminar” a relagdo

médico-doente com um elemento estranho.

Este acesso levanta ainda dificeis questdes juridicas que ndo parece estarem devidamente
acauteladas pelo teor dos Artigos 23.° e 24.°, mas sobre elas ndo se faz qualquer comentario. Apenas
se refere que a possibilidade, dada pelo n.° 4 do Artigo 22.°, de o titular da informacéo de salde
poder reproduzir,”por fotocopia ou qualquer outro meio técnico, designadamente, visual, sonoro ou
electronico” o contetido do processo clinico, abre uma perigosa via para 0S US0S Mais perversos,
com graves implicacGes juridicas e éticas. Por outro lado parece-nos indispensavel uma analise mais
cuidadosa sobre 0 modo como a informacdo procurada no contexto da investigacdo clinica, se
articula com a legislacdo actual sobre a prosteccdo de dados e ter em conta que o simples processo

de automatizagdo ndo anula a probabilidade de identificagdo do doente.

Assim, recomenda-se que esta parte do Diploma em apreco seja reformulada para estabelecer o que
é informacdo pessoal e o que é processo clinico, para prevenir os maus usos dessa informagéo
facultada & pessoa doente e para que o direito de acesso a informagdo ndo venha a ser causador de

grave prejuizo a saude do doente e ao correcto tratamento da sua doenca.

Lisboa, 16 de Julho de 2009

Paula Martinho da Silva
Presidente

Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida

Foram Relatores deste Parecer os Conselheiros Daniel Serrdo e Jodo Lobo Antunes.
Este parecer foi aprovado na reunido plenéaria do dia 16 de Julho de 2009, em que estiveram presentes: Paula

Martinho da Silva, Daniel Serrdo, Jodo Lobo Antunes, Jorge Biscaia, Jorge Soares, José Pedro Ramos
Ascensdo, Marta Mendonga, Michel Renaud, Miguel Oliveira da Silva, Pedro Nunes, Rita Amaral Cabral.
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