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pacificamente o direito no facto e o facto no direito, eis o trabalho dos sabios”.

. . ’ .l
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RESUMO

A evolucdo cientifica e tecnoldgica promoveu uma profunda modificacdo da
tradicional relagdo entre a medicina € o0 Homem. Assim, surgiram fenémenos como a
distanasia, eutandsia, ortotanasia que afetam diretamente a esfera da dignidade da pessoa
humana, motivo pela qual merecem um tratamento especial.

O presente estudo incide sobre uma nova realidade juridica que se distingue de todas
as outras realidades ndo apenas pela sua natureza, mas também através do seu modus
operandi - no ordenamento juridico portugués, o testamento vital, segundo a Lei n° 25/2012,
de 16 de Julho, com as suas especificidades, que a tornam t&o interessante e,
simultaneamente, tdo controversa.

O testamento vital enquanto instituto juridico evoluiu de forma prépria quanto a regras
e principios e revela aspetos que o aproximam de realidades juridicas de outros paises.

Para a eficicia do testamento vital é essencial a sua efetiva divulgacdo junto da

populacéo.

PALAVRAS-CHAVE

Testamento Vital — Diretiva Antecipada de Vontade - Autonomia Prospetiva — Consentimento

Informado - Eutanésia — Ortotanasia — Distanasia — Dignidade Humana — Autodeterminacéo.



ABSTRACT

Technological and scientific developments led to a deconstruction of the traditional
relationship between medicine and humans. In effect, there are phenomena such as
dysthanasia, euthanasia, orthotanasia that affect directly the sphere of human dignity,
deserving special treatment.

This study will focus on a new legal reality - distinct from all other realities not only
by its nature, but also through its modus operandi - in the Portuguese legal system, the Living
Will, according to Law n.° 25/2012 of 16 July, with its particularities that make it so
interesting and, at the same time, so controversial.

The Living Will as a legal institute had its own evolution in our system of rules and
principles and reveals aspects that bring it closer to other legal realities in other countries.

However, it lacks, at this moment, mechanisms for its effective implementation, as for

example, instruments to inform the population.

KEYWORDS

Living Will - Advance directive - Prospective Autonomy - Informed Consent - Euthanasia -

Orthothanasia — Dysthanasia - Human Dignity — Self-determination.



RESUME

L'évolution scientifique et technologique a permis une profonde modification de la
relation traditionelle entre la médecine et I'Homme.

Ainsi sont apparus des phénomeénes tels que la dysthanasie, I'euthanasie,
I'orthothanasie qui affectent directement la sphére de la dignité de I'étre humain, raison pour
laquelle ils méritent un traitement spécial.

Cette étude a une reelle incidence sur la nouvelle réalité juridique, qui se distingue de
toutes les autres réalités, non seulement par sa nature mais aussi par le moyen de son modus
operandi — dans le systeme juridique portuguais, le testament de vie, selon la loi n° 25/2012,
du 16 juillet, avec ses spécificités qui la rendent si intéressante et en méme temps si
controversée.

Le testament de vie, en tant qu'institution juridique, a évolué a sa maniere selon des
regles et principes et et révele des aspects qui se rapprochent des réalités juridiques d'autres
pays..

Afin gue le testament de vie soit efficace, il est essentiel de faire sa divulgation aupres

de la population.

MOTS-CLES

Testament de Vie — Directive Anticipée de Volonte — Autonomie Eventuelle — Consentement
Conscient — Euthanasie — Orthothanasie — Dysthanasie — Dignité Humaine -—

Autodétermination.



INDICE

DEDICATORIA ...t an e seenses 1
AGRADECIMENTOS. .....ovviiteie e sees e s s es s s s s s seesaessesensannes 2
EPTGRAFE. ...ttt 3
RESUMO ..ottt 4
PALAVRAS-CHAVE .........oooiiiieieeiieiieeee st s s 4
ABSTRACT ..ottt 5
KKEYWORDS ......ooviieiieieeeiesies e eeessses e s sss s s s st s s s s s 5
RESUME ..ottt ettt 6
IMIOTS-CLES ...ttt 6
INDICE ..ot 7
ABREVIATURAS ...ttt st 9
INTRODUGAO ..ottt sttt s s s e st e s et e st n st n s et st n st nen 10
CAPTTULO 1 oottt bbb 16

A EVOLUCAO DA LEGALIZACAO DO TESTAMENTO VITAL EM PORTUGAL ATE A ENTRADA
EM VIGOR DA LEI N°25/2012, DE 16 DE JULHO .....c.coiiiiiiiiitieicrese et 16

(072N =] 1 1 10 1 19
A LEI N.°25/2012, DE 16 DE JULHO QUE REGULA AS DIRETIVAS ANTECIPADAS VONTADE....19

2.1 — O PRINCIPIO DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA COMO IDEIA FUNDAMENTAL SUBJACENTE A ESTE

(] (=TI a ] Y T 20
2.1.1 — Autonomia do individuo versus decisdo mEdico-CIeNtifiCa...........oovevveeeeeeeeiiiiieeeeeeeeeeee e 24

2.1.2 — O conceito de consentimento iNfOrMATO ........cveeeviiieieceieceeeeeeeeeeee et 34

2.1.3 — A protega0o de dad0s A8 SAUME ........cveueruirieeiriiieeietiiesceieste ettt sttt ettt asste s seesensens 46
CAPTTULDO B oottt et ettt et et et et ettt et et et et et e e ee et e s et et ettt e e e s et et et ettt eeeaes e e et et e e e seeteteseees 60
A DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE ......c oottt ettt st st s st s ba s sae e s 60

3.1 - NATUREZA JURIDICA, DEFINICAO E CAPACIDADE PARA A SUA EXECUCAO, REVOGAGCAO OU RENOVACAOQ —

REQUISITOS FORMAIS ....ceiiiiiiiitteeieeeeeeiiitereeeseeessssbaseeeseeesasbatseeseessasaataeesesssesssabasseeessesassbasssesseesassbasseesesessnssrens 60
3.2 — A POSSIBILIDADE DE REPRESENTAGAO LEGAL ....uvieiuveeetieeiieesireesereesseesseesseesseessseessessssesssessssesssessssenss 65
3.3 —FORCA VINCULATIVA DA DIRETIVA ...oiieiitiiteeetteeeeitteeeeetteeeeeitteeeeetseeaesatesaaasssssesassssassssessesssssssasssesessssesanns 67
3.4 — ALGUMAS CONSIDERACOES TERMINOLOGICAS SOBRE O DIPLOMA LEGAL ....cccuvveeeveeiereesreesreesveesveesareens 70
(07 = 1 0 | 1 1 PR 74

A DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE NOUTROS ORDENAMENTOS JURIDICOS -
ALGUMAS CONSIDERAGCOES DE DIREITO COMPARADO ........coooiiieiieiesesiesieeessessssses s 74



CAPTTULO 5 .ottt 80
DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE E EUTANASIA ......cooooiiiieee e 80
CAPTTULO B ..ottt 2852228228888 89

DIVULGAGCAO DA FIGURA DO TESTAMENTO VITAL A POPULAGAO - APLICABILIDADE

PRATICA DA LE ...t 89
CONGCLUSOES ..ottt bbb 94
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS .........oovieoeeeeeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeseeaess s ss s esssssns s s 98
ANEXOS ...ttt 113



ABREVIATURAS

APB — Associacao Portuguesa de Bioética

BE — Bloco de Esquerda

CC - Cadigo Civil

CDS-PP — Partido Popular

CNPD - Comissao Nacional de Protecdo de Dados
CNPDPI - Comisséo Nacional de Protecéo de Dados Pessoais Informatizados
CP — Cddigo Penal

CRP — Constituicdo da Republica Portuguesa

DAYV - Declaracdo Antecipada de Vontade

DGS - Direcédo Geral de Saude

EUA — Estados Unidos da América

EU — European Union

JOUE - Jornal Oficial Unido Europeia

PS — Partido Socialista

PSD — Partido Social Democrata

RENTEYV - Registo Nacional do Testamento Vital

SNS - Sistema Nacional de Saude

TCE - Tratado da Comunidade Europeia

TFUE — Tratado sobre o Funcionamento da Uni&o Europeia
UE — Unido Europeia



INTRODUCAO

A modernidade despoletou uma profunda alteracdo na relacdo entre a medicina e a
sociedade. Atualmente, a multiplicidade de tratamentos, intervencfes médicas e cuidados de
satde disponibilizados pelos rapidos avangos da medicina permitem contrariar a natureza,
especialmente o prolongamento da vida, mesmo em situacdes de perda das funcGes fisicas e
fisioldgicas, revelando-se 0 Homem um verdadeiro Deus delimitador da existéncia mortal.

Decorrente desta situacdo, levantam-se questdes de natureza moral, ética, juridico-
valorativa, pessoais e até do foro espiritual e religioso, que se articulam, constituindo fatores
que relevam, positiva ou negativamente, a escolha dos tratamentos aceites ou recusados por
cada pessoa, de acordo com os seus valores individuais, representativos da sua dignidade.

Diversos casos foram dados a conhecer ao mundo, que, de uma forma ou de outra,
estimularam a opinido publica.

“Em Abril de 1975, Karen Ann Quinlan, com 21 anos de idade, por razbes nunca
totalmente conhecidas, deixou de ventilar durante dois periodos longos de tempo. Em
consequéncia desses periodos de apneia, sofreu lesGes cerebrais irreversiveis, ficando em
estado vegetativo persistente.

Sem fungbes cognitivas, portanto privada de vida (...) e dependente de suporte
ventilatorio, o pai de Karen pediu ao médico para suspender o suporte de vida e permitir que a
filha morresse. Frustrado com a recusa do médico em suspender o suporte de vida, alegando
se tal viesse a acontecer seria considerado homicidio, o Sr. Quinlan recorreu aos tribunais e
pediu que fosse nomeado tutor da sua filha e assim poder legalmente representa-la. Apos ser
reconhecido como tutor da sua filha, o Sr. Quinlan alegou o direito desta a privacidade e a
integridade fisica, para interromper o suporte de vida. O Supremo Tribunal de New Jersey,
aceitou a peticio proposta’™?.

Caso analogo, o de Nancy Cruzan: mediante o testemunho de amigos, foi provado em
tribunal o seu desejo antes do acidente. Em resultado disso, o tribunal declarou “a retirada do
tubo que permitia a hidratacao e a alimentacao artificial. (...) Nancy Cruzan faleceu em 26 de
Dezembro de 1990,

2 Caso karen Ann Quinlan. Para mais desenvolvimentos cf. CUNHA, Jorge Manuel Alves da - A autonomia e a
tomada de decis@o no fim da vida [Em linha]. Dissertacdo de Mestrado em Bioética apresentada a Faculdade
de Medicina do Porto, 2004, p. 16/17. [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em: http://repositorio-
aberto.up.pt/bitstream/10216/9658/5/5506_TM_01_P.pdf.

¥ Caso Nancy Cruzan. Idem, op. cit. p. 17/18.
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Terri Schiavo manteve-se ligada a sondas de hidratagdo e alimentagdo que a
mantiveram viva mas em estado vegetativo durante 15 anos. Durante o seu estado vegetativo
0 cdnjuge e os pais enfrentaram-se numa luta judicial, que terminou numa autorizacao judicial
para desligar a sonda de alimentacdo que a mantinha viva, iniciando-se o0 processo de morte
natural. Faleceu em 2005°.

Efetivamente, tais casos, entre outros, alertaram a opinido publica para a necessidade
de reflexdo sobre diversas questdes, nomeadamente, a informacdo a ser dada ao doente,
guanto aos tratamentos a que pretende ser ou ndo sujeito, caso se encontre incapaz de decidir.

Em Portugal, estabelece a Lei de Bases da Saude, na Base XIV, que os utentes, além
do direito a serem informados sobre a sua situacédo, as alternativas possiveis de tratamento e a
evolucdo provavel do seu estado, tém ainda o direito de decidir receber ou recusar a prestacao
de cuidados que lhes é proposta. Sem ddvida, no ordenamento juridico nacional, é
reconhecida a autonomia da vontade relativamente a questdes de salde. No entanto, 0s
individuos podem, por qualquer raz&o relevante, encontrar-se incapacitados de a manifestar de
forma auténoma e consciente. Questdes a que a ordem juridica portuguesa, no passado, ndo
dava uma resposta direta’.

Surge, neste ambito, a figura juridica, testamento vital, regulada em diversos paises
anglo-saxonicos e europeus, como trataremos mais pormenorizadamente no capitulo dedicado
ao direito comparado.

Testamento vital corresponde a traducdo portuguesa da expressdo norte-americana
living will. Nos Estados Unidos da América, o living will ou advance directive,® cujo
contetido é obrigatoriamente dado a conhecer a todos 0s utentes das instituicbes de salde que

recebem financiamentos publicos, constitui uma decorréncia daquele que se denominou

* Caso Terri Schiavo. Para mais desenvolvimentos consultar CASTANHATO, Camila; MATSUSHITA, Thiago
Lopes - Caso Terri Schiavo: reflexdes sobre a morte [Em linha]. Trabalho publicado nos Anais do XVII
Congresso Nacional do CONPEDI, realizado em Brasilia — DF nos dias 20, 21 e 22 de Novembro de 2008, p.
378. [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://www.conpedi.org.br/manaus/arquivos/anais/brasilia/05_876.pdf.

> ENTIDADE REGULADORA DA SAUDE - Consentimento informado — relatério final [Em linha]. 2009,
4.2.2 (O Dever de Informar), pp. 22-25. [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
https://www.ers.pt/uploads/writer_file/document/73/Estudo-Cl.pdf.

® Conhecido na Bélgica, Franga e Suica por Testament Biologique; na Gra-Bretanha por Declaration of Intent;
em Africa do Sul por Living Will; e na Holanda por Levens Testament. Cf. SILVA, Anabela Pinto — Eutanasia:
pros e contras de uma legalizagdo em Portugal [Em linha]. Dissertacdo de Mestrado em Medicina Legal,
Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do Porto, Repositério aberto, 2007, p 26.
[Consultado em: 21 de abril de 2013]. Disponivel em: http://repositorio-
aberto.up.pt/bitstream/10216/7280/2/Tese%20Anabela%20Silva%20%20icbas.pdf.
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“Patient Self-Determination Act””’, criado em 1990°. Tem como funcionalidade, a declarac&o
antecipada de vontade, (adiante DAV) apresentada apenas oralmente a uma determinada
pessoa de confianga do paciente ou ao médico de familia, pessoa denominada de “procurador

*® ou expressa em documento escrito, de modo a que aumente,

de cuidados de saude
significativamente, a probabilidade daquela vontade ser respeitada, antecipando uma decisdo
que, por circunstancias futuras impliqguem perda de capacidades cognitivas e a pessoa se
encontre impossibilitada de decidir da sujeicio a determinados tratamentos médicos™®.

No ordenamento juridico portugués esta figura juridica decorre da Lei n°® 25/2012, de
16 de Julho, cujo diploma define “as diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob
a forma de testamento vital, [como] o documento unilateral e livremente revogavel a qualquer
momento pelo proprio, no qual uma pessoa maior de idade e capaz, (...) manifesta
antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados
de salde que deseja receber, ou ndo deseja receber, no caso de, por qualquer razdo, se
encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente™*.

Assim, o testamento vital, em resumo, serd “a declaracdo de um individuo, pela qual
este predetermina os tratamentos, intervencdes e cuidados médicos a que deseja ou ndo ser
submetido, em caso de uma futura incapacidade. (...)

Apesar de ter sido aprovada por unanimidade na Assembleia da Republica, a Lei n.°
25/2012, de 16 de julho'®, denota ainda uma necessidade de aprofundamento da reflexdo e
discussdo sobre a matéria. Com efeito, este diploma regula a matéria de forma muito genérica
e em poucos artigos, e é de prever que a sua aplicacdo suscitara multiplas duvidas de ordem
pratica e substantiva. Designadamente, e ao contrario de trés dos quatro projetos de lei que lhe

serviram de base, ndo estabelece qualquer definicdo sobre o que devam ser considerados

" Lei da Autodeterminaco do Paciente (Tradug&o nossa).

8 Cf. SANTOS, Laura Ferreira dos — Testamento vital — o que é? como elabora-lo? Porto: Sextante Editora,
2011, p. 29.

% No que concerne & amplitude do poder atribuido, por procuracéo, quer & pessoa de confianca, quer ao médico
de familia ou pessoal, a autora Laura Ferreira dos Santos esclarece com a terminologia utilizada nos EUA:
durable power of attorney; medical power of attorney ou até proxy directive. Idem, op. cit. p. 47.

1% 1dem, ibidem.
1 publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.° 136. DIARIO DA REPUBLICA ELECTRONICO [Em linha].

[Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide
Anexo 1.

12 N0 1 do art.2 2° da Lei n® 25/2012, de 16 de julho. Idem, ibidem.

13 publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.2 136. Idem, ibidem.
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cuidados de sadde. E omissa quanto & previsdo da necessidade de um aconselhamento, néo
vinculativo mas obrigatdrio, por parte e sob a algada do médico assistente ou de outro
profissional de saude muito préximo do individuo que decide subscrever uma declaracéo
antecipada de vontade, e podem permanecer dividas sobre o préprio ambito da sua
aplicacdo. Por outro lado, a regulacdo dos casos ndo registados — 0s quais corresponderao a
pratica atual, tem constituido uma débil garantia do direito de decisdo do individuo, ou seja,
quando a lei do testamento vital foi publicada, ficou determinado que, no prazo de 180 dias, 0
governo a regulamentaria. Esse prazo expirou em fevereiro de 2013 e s6 agora, mais de um
ano depois, foi publicada a sua regulamentacdo que entra em vigor no préximo dia 1 de julho,
com a Portaria n° 96/2014, de 5 de maio,'® que regulamenta a organizacdo e funcionamento
do Registo Nacional do Testamento Vital e, com a Portaria n° 104/2014, de 15 de maio,*® que
aprova o modelo facultativo de diretiva antecipada de vontade.

Sem prejuizo do exposto, a aprovacao desta lei representa um passo notavel no ambito
do direito de autodeterminacdo do individuo em matéria de salde, inserido numa sociedade
democratica, pluralista.

Este passo notavel deve-se ao estudo, a determinacdo, a persisténcia e ao muito
trabalho desenvolvido h4 mais de duas décadas, por Rui Nunes'’, Presidente da Associacdo
Portuguesa de Bioética, que em 2006, com a colaboracdo de Helena de Melo, emitem o
Projecto de Diploma n°® P/06/APB/06, que Regula o Exercicio do Direito a Formular
Directivas Antecipadas de Vontade no Ambito da Prestacdo de Cuidados de Saude e Cria o
Correspondente Registo Nacional. Este projecto foi enviado a Comissdo de Salde da
Assembleia da Republica para apreciacdo tendo sido apresentado em audiéncia parlamentar a

5 de Maio de 2009, permitindo a discussdo vida, morte, saude, doenca, autonomia, liberdade

% Segundo Rui Nunes, Presidente da Associacdo Portuguesa de Bioética.

!5 publicada no Diario da Republica, 1% série — n® 85 - Portaria n°® 96/2014, de 5 de maio [Em linha]. Que
regulamenta a organizacgéo e funcionamento do registo nacional do testamento vital. [Consultado em: 1 de
junho de 2014]. Disponivel em: https://dre.pt/pdflsdip/2014/05/08500/0263702639.pdf.

1® pyblicada no Diério da Republica, 1? série — n° 93 - Portaria n® 104/2014, de 15 de maio [Em linha]. Que
aprova o modelo facultativo de diretiva antecipada de vontade. [Consultado em: 1 de junho de 2014].
Disponivel em: http://dre.pt/pdflsdip/2014/05/09300/0283902840.pdf.

7 professor Catedratico e Director do Servico de Bioética e Etica Médica da Faculdade de Medicina do Porto
tendo obtido em 2002 o Titulo de Agregado em Sociologia Médica e em 2009 o Titulo de Agregado em Bioética
nesta faculdade. E director do curso de Doutoramento em Bioética e do Curso de Mestrado em Cuidados
Paliativos. E Presidente da Associacdo Portuguesa de Bioética, Administrador da Fundacdo Ciéncia e
Desenvolvimento e membro da direc¢do da European Health management association.

Entre 2004-2005 foi Presidente da Entidade Reguladora da Saide. Publicou dezassete livros e mais de uma
centena de artigos cientificos. NUNES, Rui; MELO, Helena Pereira de - Testamento vital. Coimbra: Edi¢Ges
Almedina, 2011.
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de manifestacdo de vontade das decisdes individuais devidamente informadas, impulsionando
em definitivo a aprovagéo da lei.

Em 2009, o Comité de Ministros do Conselho da Europa emite Recomendacéo, nos
termos da qual os Estados deveriam promover a autodeterminacdo de adultos capazes para o
caso de se tornarem futuramente incapazes, e dez anos antes, em 1999, entrava em vigor a
Convencdo para a Protecdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano face as
Aplicacdes da Biologia e da Medicina, prevendo a obrigacdo de tomar em conta a vontade
anteriormente manifestada no tocante a uma intervencdo medica por um paciente que, no
momento da intervencéo, ndo se encontre em condicOes de expressar a sua vontade.

A legislacdo em causa era, pois, reclamada pela comunidade internacional e pelas
necessidades da realidade™®. Urge que a presente tematica seja discutida com maior acuidade,
mobilizando a comunidade, devidamente representada, nomeadamente, os poderes publicos,
no sentido da aprovacao de uma regulamentacdo mais pormenorizada, promovendo-se, assim,
uma tutela eficiente dos bens juridicos da comunidade e dos direitos subjetivos do cidaddo
gue medeia a violacdo daqueles bens.

Alguns autores entendem que as DAV ndo sdo mais que uma antecamara da
implementacdo da ideia de eutanasia. Outros autores consideram que as DAV sdo
manifesta¢cdes ou formas flagrantes de eutanésia.

Segundo Faria Costa, “independentemente da discussdo que se possa travar sobre o
sentido, o valor e a importancia do testamento bioldgico, é um dado, reconhecido por todos,
que, se se aceita uma tal figura juridica, ela interfere, manifestamente, sobre o ambito da
eutanasia (...) ndo se pense, unicamente sobre a eutanasia passiva, mas também sobre a
eutanasia activa. Com a eutanasia passiva, se o0 testamento biolégico determina, por exemplo,
a omissao de qualquer tratamento que tenha por finalidade a preservacao da vida do testador.
Com a eutanasia activa, se no living will expressamente se pedir que — verificadas as
condicBes extremas de impossibilidade de manifestacdo de vontade e presentes também todas
as outras circunstancias que em principio levam a ndo punibilidade da eutanasia activa — se

ponha termo a vida daquele que fizera o testamento™".

18 PLMJ — Sociedade de Advogados, RL — Nota Informativa - Satde e Ciéncias da Vida - O testamento vital
[Em Linha]. Sociedade de Advogados, 2012, pp. 1-3. [Consultado em: 25 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.plmj.com/xms/files/newsletters/2012/Julho/Testamento_Vital.pdf.

19 Cf. COSTA, José de Faria — O fim da vida e o direito penal, in Liber Discipulorum para Jorge de
Figueiredo Dias [Em linha]. Organizacdo de Manuel da Costa Andrade, José de Faria Costa, Anabela Miranda
Rodrigues e Maria Jodo Antunes, Coimbra: Coimbra Editora, 2003, p. 793. [Consultado em: 17 de marco de
2013]. Disponivel em:
http://www.uc.pt/fduc/projectos_investigacao/PTDC_CPJ JUR_111289 2009/pdf/Fim_vida_Direito_Penal.pdf.
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Este estudo sera desenvolvido através de dois instrumentos epistemoldgicos, 0 método
dedutivo e o indutivo. Partindo duma analise estruturada das abstracbes normativas e
doutrinarias adequando, sempre que possivel, com a realidade histérica e socioldgica, pois a
natureza empirica da presente investigacdo implica, necessariamente, uma abordagem
fenomenoldgica do direito.

Em termos sistematicos o presente trabalho sera dividido em seis capitulos: no
primeiro capitulo trataremos da evolucgéo da legalizacdo da figura juridica do testamento vital
em Portugal, até a entrada em vigor da respetiva lei; no segundo capitulo abordaremos
algumas questdes principais da nova lei, assim como a sua aplicacdo pratica; no terceiro
capitulo abordaremos a diretiva antecipada de vontade; no quarto capitulo faremos uma breve
incursdo sobre outros ordenamentos juridicos no sentido de apurar como tratam as diretivas
antecipadas de vontade; no quinto capitulo procuramos esclarecer as diferencas entre a
diretiva antecipada de vontade e a eutanasia; e finalmente, no sexto capitulo abordaremos a
aplicabilidade pratica da lei do ponto de vista da divulgacéo do testamento vital & populacéo.

Fazemos a seguinte ressalva: conforme analisaremos mais a frente, a eutanasia passiva deve ser entendida como
0 ato de nada fazer relativamente a situacdo clinica do doente, caso este ndo se tenha manifestado nesse sentido,
caso contrario, estamos perante a simples vontade do paciente em ndo receber tratamento, independentemente da
certeza que se possa ter quanto as consequéncias desse comportamento.
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CAPITULO 1

A EVOLUCAO DA LEGALIZACAO DO TESTAMENTO VITAL EM PORTUGAL
ATE A ENTRADA EM VIGOR DA LEI N° 25/2012, DE 16 DE JULHO

A evolugdo humana é marcada pela progressiva vontade de dominar o desconhecido,
que com a modernidade atinge uma etapa evolutiva de grande intensidade, proporcionando
uma modificacdo na relacdo existente entre a medicina e a sociedade que transformou a
consciéncia do Homem enguanto ser natural, efémero, enquadrado no seu ciclo vital.

“Vérios factores contribuiram para este desiderato, nomeadamente a utilizagdo
excessiva de tecnologia sofisticada o que contribuiu decisivamente para uma desumanizagéo
progressiva da prestacdo de cuidados de saude. Um exemplo de esta desumanizacdo é a
utilizacdo desproporcionada de meios de tratamento em doentes terminais, ou seja aquilo que
se designa por obstinacao terapéutica ou distanasia.

Deve salientar-se que apesar de a medicina ser uma profissdo regulada por padrdes
éticos estritos, a deontologia profissional ndo conseguiu alterar esta tendéncia de utilizacdo
abusiva das novas tecnologias biomédicas.

Por outro lado, a postura paternalista tradicional da medicina é dificilmente aceitavel
numa democracia plural, sendo a decisdo clinica progressivamente partilhada com o doente e
a sua familia. Em doentes terminais, a determinacdo de limites a intervencdo médica é cada
vez mais o paradigma de actuacdo, impondo-se entdo a existéncia de normas, no nosso
ordenamento juridico que permitam uma interpretacdo adequada da vontade das pessoas. Ou
seja, e noutra perspectiva, esta em causa o exercicio do direito a liberdade ética sendo este
considerado como o valor fundamental das sociedades contemporaneas. Este é porventura um
dos dilemas das sociedades pluralistas: a colisdo de valores que reflectem distintas
mundivisdes sobre a autonomia da pessoa. Em matéria de cuidados de saude a questdo central
é saber se 0 doente deve ou ndo poder ser livre para se autodeterminar e fazer escolhas livres,
informadas e esclarecidas. Nomeadamente quando se tratam de doentes terminais™®.

Segundo Rui Nunes, “o aparecimento destas diretivas de vontade, de facto, derivaram

das transformac@es sociais, éticas, morais e tecnoldgicas, em suma da evolugdo da sociedade

%0 NUNES, Rui — Estudo n°® E/17/APB/10 - Testamento vital [Em linha]. Parecer da Associag&o Portuguesa de
Bioética, 2010, p. 1. [Consultado em: 20 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/1284923005parecer-testamento_vital.pdf.
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e das respetivas ordens juridicas?.

Constituindo, esta realidade, “uma conquista
civilizacional quer porque assente no principio da dignidade da pessoa humana, no principio
da liberdade ética, no principio da autonomia e da autodeterminacao prospetiva.

A legalizacdo das directivas antecipadas de vontade obrigam a aliar os direitos das
pessoas as suas responsabilidades™?.

“Em Portugal, esta matéria j& havia sido objecto de varias tentativas de intervencao
legislativa, nos ultimos anos. Por uma razdo ou por outra, até hoje, ndo havia sido logrado
aprovar qualquer diploma.

Em maio de 2009, foi apresentado pelo Partido Socialista um projecto de lei (n.°
788/X) intitulado Direito dos doentes a informacdo e ao consentimento informado. Este
projecto previa, entre outras normas relativas ao direito a autodeterminacdo em matéria de
salde, a possibilidade de emissdo de declaracdo antecipada de vontade, através da qual o
doente podia determinar, por escrito, quais os cuidados de salde desejados ou ndo receber, em
caso de incapacidade de prestacdo autonoma, no futuro, de consentimento informado — por
outras palavras, o testamento vital”?*.

Este projeto foi discutido pela sociedade civil e politica; porém, foi deixado decair em
outubro do mesmo ano, pelo facto de se considerar imperiosa uma analise e reflexdo publicas
mais aprofundadas e alargadas.

“Em 2010, novas iniciativas legislativas ao direito a informacdo e consentimento
informado do doente e ao testamento vital foram impulsionadas pelo Partido Socialista
(projecto de lei n.° 413/XI1), Bloco de Esquerda (projecto de lei n.° 414/X1), Partido Social-
Democrata (projecto de lei n.° 428/XI) e Partido Popular (projecto de lei n.° 429/X1). Estes
projectos caducaram igualmente, em junho de 20117%.

Os autores destas iniciativas voltam mais tarde a apresentar novos Projetos de Lei
sobre as mesmas tematicas. Assim,

O Bloco de Esquerda apresenta o Projeto de Lei n.° 21/XI1I

! PEREIRA, André Goncalo Dias; NUNES, Rui — Declaracdes antecipadas [Em linha]. 7.6 Sessdo: Desafios
do Consentimento Informado, in Consentimento informado — relatério final, Entidade Reguladora da Salde,
2009, p. 116. [Consultado em: 20 de abril de 2013]. Disponivel em:
https://wwwe.ers.pt/uploads/writer_file/document/73/Estudo-Cl.pdf.

22 |dem, op. cit., p. 117.

2 PLMJ — Sociedade de Advogados, RL — Nota Informativa - Satde e Ciéncias da Vida - O testamento vital.
[Em Linha]. Sociedade de Advogados, 2012, p. 1. [Consultado em: 25 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.plmj.com/xms/files/newsletters/2012/Julho/Testamento_Vital.pdf.

24 |dem, ibidem.
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O Partido Socialista apresenta o Projeto de Lei n.° 62/XI1

O Partido Social-Democrata apresenta o Projeto de Lei n.° 63/Xll e

O Partido Popular apresenta o Projeto de Lei n.° 64/XII

Estes Projetos de Lei foram sujeitos a discussdo conjunta. Resultante desta ultima
iniciativa, foi finalmente publicada, no Diério da Republica de 16 de julho de 2012, a Lei n.°
25/2012%, que Regula as diretivas antecipadas de vontade (DAV), designadamente sob a
forma de testamento vital, e a nomeacao de procurador de cuidados de salde e cria 0 registo
nacional do testamento vital (RENTEV)®. A presente lei entrou em vigor no dia 16 de agosto
de 2012%".

% Publicada no Diario da Republica, 1.2 série, n.° 136. [Em linha]. [Consultado em 17 de marco de 2013].
Disponivel em: http://dre.pt/pdflsdip/2012/07/13600/0372803730.pdf.

% Cf. Art.1.° da Lei n° 25/2012, de 16 de julho. Idem, ibidem.

27 Cf. Art.2 20.° da Lei n° 25/2012, de 16 de julho. Idem, ibidem.
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CAPITULO 2

A LEI N.° 252012, DE 16 DE JULHO QUE REGULA AS DIRETIVAS
ANTECIPADAS DE VONTADE

No “dia 16 de agosto com a entrada em vigor da Lei n.° 25/2012, de 16 de julho
(regula as diretivas antecipadas de vontade), os cidad&@os portugueses poderdo elaborar um
testamento vital e/ou nomear um procurador de cuidados de salude, nos termos previstos na
referida lei que aqui analisamos™?®.

Este diploma vem estabelecer “o regime das diretivas antecipadas de vontade (DAV)
em matéria de cuidados de salde, designadamente sob a forma de testamento vital (TV),
regula a nomeacdo de procurador de cuidados de salde e cria 0 Registo Nacional do
Testamento Vital (RENTEV)”?°.

“As diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento vital,
sdo o0 documento (...) no qual uma pessoa, maior de idade e capaz, (...) manifesta
antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados
de saude que deseja receber, ou que ndo deseja receber, no caso de, (...) se encontrar incapaz
de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente”.

“Neste documento poderdo ser estabelecidas indica¢bes sobre as situagdes clinicas em
que as diretivas de vontade produzem efeitos e as op¢oes e instrucdes relativas a cuidados de
salide gue o outorgante deseja ou nao receber (por exemplo, ndo ser submetido a tratamento
de suporte artificial de vida, ndo ser submetido a medidas de suporte basico de vida, de
alimentacdo e hidratacdo artificiais que apenas visem retardar o processo natural da morte,
receber cuidados paliativos, ndo ser submetido a tratamentos experimentais).

O testamento é valido por um periodo de 5 anos, o qual comega a contar na data da sua
assinatura (a Ordem dos Notarios tinha sugerido que este prazo apenas deveria comegar a
contar a partir do momento em que o doente ficasse duradouramente incapaz), podendo ser

renovado sucessivamente mediante declaracdo e confirmacgdo do outorgante. O testamento

%8 PINHO, Rita Roque, BOTELHO, Joana Silveira - Testamento vital - uma lei necessaria? [Em linha].
Revista Advocatus, 07, agosto de 2012. [Consultado em: 19 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://www.advocatus.pt/opini%C3%A30/6121-testamento-vital,-uma-lei-necess%C3%Alria.html.

2 Cf. art.1.° da Lei n° 25/2012, de 16 de julho. Idem, ibidem.

%0 Cf. n° 1 do art.2 2°. Idem, ibidem.
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poderd ser alterado e/ou revogado em qualquer altura, inclusive mediante comunicacdo oral
ao médico.

O testamento devera ser feito por escrito e assinado perante um notario ou um
funcionario do Registo Nacional do Testamento Vital (entidade que vai gerir a informacéo
sobre testamentos vitais e procuradores de cuidados de salde) e posteriormente registado no

Registo Nacional do Testamento Vital™! %.

2.1 — O PRINCIPIO DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA COMO IDEIA FUNDAMENTAL

SUBJACENTE A ESTE DIPLOMA

A dignidade humana constitui o axioma primario ou caractere legitimador e validante
do direito®, fundamento do Estado Democrético de Direito® e desenvolve-se continuamente,
acompanhando o crescimento evolutivo da consciéncia da comunidade.

De facto, assistimos a um processo de densificacdo histérica de valores, principios e
direitos que permitiram uma conquista axioldgica “a do reconhecimento do valor da pessoa
humana enquanto valor-fonte de todos os valores sociais e, destarte, o fundamento dltimo da
ordem juridica, tal como formulado seja pela tradicdo do jushaturalismo moderno, seja pela

deontologia, no dmbito do paradigma da Filosofia do Direito**,

31 Condicdo para a implementacéo do Testamento vital. Cf. NUNES, Rui — Testamento vital - Uma ponte para
o futuro [Em linha], Mais Opinido, Maio 2012. [Consultado em: 13 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.mgfamiliar.net/_blog/MaisOpini%C3%A30_-

Rui_Nunes/post/Testamento_Vital %E2%80%93 Uma_Ponte para_o_Futuro/. Ainda PINHO, Rita Roque,
BOTELHO, Joana Silveira - Testamento vital - uma lei necessaria? [Em linha]. Revista Advocatus, 07, agosto
de 2012, [Consultado em: 19 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://www.advocatus.pt/opini%C3%A30/6121-testamento-vital,-uma-lei-necess%C3%Alria.html.

%2 Segundo o disposto no preambulo do Projecto de Diploma n.° P/06/APB/06, deveréa ser criado o Registo
Nacional de Directivas Antecipadas de Vontade (RENDAV) com o objectivo de facilitar a aplicagdo em todo o
territdrio nacional das directivas antecipadas de vontade expressas pelos pacientes (...). Constituindo os dados
relativos a salide da pessoa dados pessoais sensiveis, o tratamento deles feito no aludido registo deve processar-
se segundo o disposto na Lei n.° 67/98, de 26 de Outubro, a Lei de Proteccédo de Dados Pessoais. NUNES, Rui;
MELO, Helena - Projecto de Diploma n.° P/06/APB/06 que regula o exercicio do direito a formular
diretivas antecipadas de vontade no ambito da prestacdo de cuidados de salde e cria o correspondente
registo nacional [Em linha]. Associacdo Portuguesa de Bioética, 2006. [Consultado em: 20 de abril de 2013].
Disponivel em: http://www.fd.unl.pt/docentes_docs/ma/hpm_MA_7770.pdf.

%3 Vide JUSTO, Anténio Santos - Nétulas do pensamento juridico: Histéria do direito, 2005, p. 81-82.

34 Cf. Art. °1.° CRP, Outubro 2005, Edicdes Almedina.

% LAFER, Celso. A Reconstrucio dos Direitos Humanos. Um dialogo com o pensamento de Hannah Arendt.
S8o Paulo: Companhia das Letras, 1988, p. 118. Apud ESTEVES, Jean Soldi - Consideracdes acerca das

técnicas de reproducdo humana no novo cddigo civil [Em linha]. 2004 - | — Breves considera¢cdes no campo
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A pessoa humana e a sua dignidade constituem fundamento e fim da sociedade e do
Estado, constituem um valor que predominard sobre qualquer tipo de avango cientifico e
tecnolégico®. Assim, a bioética e o biodireito ndo podem admitir condutas que possam
reduzir a pessoa humana a condicao de coisa, retirando a pessoa a sua dignidade e o direito a
uma vida condigna®’.

A nocdo de dignidade humana € de dificil concretizacdo, pelo seu carater
pluridimensional e ambiguo, revelando-se de acordo com as épocas e os locais. Podemos
analisa-la de dois pontos de vista do entendimento:

- a dignidade como protecao/tutela da posicao juridica do individuo; e

-“a dignidade como autonomia do individuo™®.

O primeiro entendimento € tipico da cultura juridica norte-americana, o segundo tem
prevalecido no continente Europeu®.

A dignidade humana constitui, de facto, uma ideia/valor forca — que deve ser
respeitada e protegida de todos os ataques - acolhida(o), sem sofismas, na civilizacdo

da Filosofia do Direito, nota 2. [Consultado em: 17 de mar¢go de 2013]. Disponivel em:
www.buscalegis.ufsc.br/revistas/files/anexos/8108-8107-1-PB.doc.

% Cf. art.® 6.° da Declarac&o sobre 0 uso do progresso cientifico e tecnolégico no interesse da paz e em
beneficio da humanidade [Em linha]. Proclamada pela Assembléia Geral das Nagdes Unidas em 10 de
novembro de 1975 - Resolugdo n.° 3384 (XXX) [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://www.dhnet.org.br/direitos/sip/onu/bmestar/dec75.htm.

% DINIZ, Maria Helena - O respeito a dignidade humana como paradigma da bioética e do biodireito, in
Jorge Miranda/Marco Antonio Marques da Silva, Tratado Luso-Brasileiro da Dignidade Humana, S&o Paulo:
Quartier Latin do Brasil, 2008, p. 969. Vide também GARCIA, Emerson, Dignidade da pessoa humana:
referencial metodoldgico e regime juridico, De Jure, 8: 137-67. Para Miguel Reale (Pluralismo e liberdade),
S&o Paulo: Saraiva, 1963, Cap. 2, p. 63 e 80, nota 57.

% SARLET, Ingo - As dimensées da dignidade da pessoa humana - Uma compreensdo juridico-
constitucional aberta e compativel com os desafios da biologia, in Direitos fundamentais e biotecnologia, Sao
Paulo: Editora Método, 2008, pp. 30 ss. Contrapde a dignidade/liberdade a dignidade na sua perspetiva
assistencial, no sentido de necessidade de protecdo dos mais fragilizados da sociedade. Vide ainda LORA
ALARCON, Pietro - Patriménio Genético Humano e sua Protecdo na Constituicdo Federal de 1988, Sio
Paulo: Editora Método, 2004, p. 257. Apresenta a dignidade humana em trés perspetivas: a individualista
(dignidade/autonomia); a transpersonalista (dignidade/constricdo); e a personalista (casuista). Sobre esta
dicotomia refere-se RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, Juan — Genoma humano y constitucion,
Madrid: Cuadernos Civitas, 2002, p. 110. Apontando para uma dimensdo objetiva da dignidade e uma outra
dimensdo subjetiva. Apud RAPOSO, Vera Lulcia - Directivas antecipadas de vontade: em busca da lei
perdida, ponto 9.1. — Dignidade-protec¢do ou dignidade-autonomia, pp. 208-211 [Em linha]. Lisboa: Revista do
Ministério Publico, n. 125, Janeiro/Margo 2011. [Consultado em: 15 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://rmp.smmp.pt/wp-content/uploads/2011/05/Revista MP_N125 EstudosReflex 5.pdf.

% DREIFUSS-NETTER, Frédérique - La protection pénale de I’étre humain avant la naissance, in La
Personne Juridique dans la Philosophie du Droit Pénal, Editions, Paris: Panthéon Assas, 2001, p. 95;
MELKEVIK, Bjarne - Les concepts de personne et de dignité: la question de droit, in La Personne Juridique
dans la Philosophie du Droit Pénal, Paris: Editions Panthéon Assas, 2001, pp. 85/87. Apud idem, ibidem.
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ocidental hodierna®, base dos textos fundamentais sobre Direitos Humanos. “Diz-se
nomeadamente no predmbulo da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, de 1948:

Os direitos humanos sdo a expressao directa da dignidade da pessoa humana, a
obrigacdo dos Estados de assegurarem o respeito que decorre do proprio reconhecimento
dessa dignidade. Esta definicdo tem as suas implica¢fes a nivel dos direitos econémicos,
sociais, culturais, indispenséveis a concretizacio dessa dignidade™*".

De facto, e ndo obstante toda e qualquer discussdo ética e valorativa, 0s motivos
subjacentes a ideia de eutanasia e da concretizacdo das diretivas antecipadas de vontade
(conceitos a tratar) tém por base o valor fundamental, a dignidade humana, no seu expoente
maximo. Trata-se de um processo de quasi diviniza¢do do sofrimento do doente - procurando
evitar a degradacdo insustentdvel da sua qualidade de vida ou impedir a aplicacdo de
tratamentos dolorosos, igualmente degradantes, ou ndo desejados pelo paciente ou doente -
que em articulacdo com o principio da autodeterminacdo na gestdo pessoal, permeabiliza a
aceitacdo da disposicdo de bens juridicos tdo fundamentais como a integridade fisica e a
prépria vida. Por outro lado, outros argumentos, tendo por base o0 mesmo valor fundamental,
s30 recorrentemente esgrimidos contra aquelas realidades*.

As DAV constituem um verdadeiro “instrumento ético, juridico e filosofico, que

permite a realizagdo do direito & autodeterminac&o preventiva™*® «

e em que, como qualquer
sucessdo testamentaria, a pessoa expressa a sua vontade de forma pessoal, unilateral e
revogavel. (...) S&@o instrugbes que uma pessoa d& antecipadamente, relativas aos

tratamentos que deseja, ou (mais frequentemente) recusa receber no fim de vida, para o caso

0 Em sentido contrario vide GOMES, Carla Amado - Risque sanitaire et protection de I’individu contre soi-
méme. Quelques topiques pour un débat, Revista do Ministério Publico, n® 116, 2008, p. 133 ss.; RAPOSO,
Vera Ldcia, O direito a vida na jurisprudéncia de Estrasburgo, Jurisprudéncia Constitucional, n.° 14, Abril-
Junho 2007, pp. 85/87. Apud idem, ibidem.

* LENOIR, Noelle; MATHIEU, Bertrand - Les normes internationales de la bioéthique, Paris: FUF 1998, p.
100. Apud Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida — Documento de trabalho 26/CNECV/99 —
Reflexdo ética sobre a dignidade humana [Em linha]. 1999, p. 4. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em: http://www.cnecv.pt/admin/files/data/docs/1273058936 P026_DignidadeHumana.pdf.

*2 Os principais argumentos contra e a favor da aplicacdo da eutanasia. NUNES, Rui - Parecer N.° P/13/APB/08
— Proposta de um referendo nacional sobre a pratica da eutandsia [Em linha]. Associacdo Portuguesa de
Bioética, FMUP, 2008, pp. 2-7. [Consultado em: 24 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/1280253605parecer_13.pdf. Anexo 3.

* Cf. PEREIRA, André Gongalo Dias - Consentimento informado na relagdo médico paciente Coimbra:
Coimbra Editora, 2004. Apud BAPTISTA, Barbara Maria - Autonomia do doente - dos fundamentos tedricos
as diretivas antecipadas de vontade [Em linha]. Dissertagdo para obtencdo do Grau de Mestre em Medicina
(ciclo de estudos integrado), Covilhd, 2012, p. 23. [Consultado em: 17 de margo de 2013]. Disponivel em:
https://ubithesis.ubi.pt/bitstream/10400.6/1179/1/Disserta%C3%A7%C3%A30%20B%C3%Alrbara%20Baptisa.

pdf.
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de se tornar incapaz de exprimir a sua vontade ou de tomar decisbes por si e para Si
prépria™®,

Procura-se, de alguma forma, “respeitar a nocdo de dignidade que cada um tem e
aceitar que perante a doenca grave ou a grave diminuicdo da qualidade de vida, tanto é
legitima a esperanca fundada da pessoa doente, como a sua desisténcia igualmente fundada.
O que ndo € legitimo € tentar impor-lhe uma agenda de valores que ndo é a sua (...) ainda
por cima aproveitando-se da sua situacdo de vulnerabilidade ™.

“As DAV reconhecem que a pessoa doente sofre uma perda de dignidade quando ndo
consegue exigir respeito pelas suas consideracdes e intengdes, sendo que estas intencbes sao

»46

moldadas por valores culturais™. “Segundo Goncalo Dias Pereira, este documento pode

ainda ser entendido como uma refracdo do principio constitucional de liberdade de
expressdo, de pensamento e de culto™’.

O testamento vital apresenta duas vantagens estruturantes, segundo Henry Perkins. Por
um lado, contribui para a “Capacitacdo dos doentes, reforcando o exercicio da autonomia nos
cuidados de salude, nomeadamente no que respeita a recusa de tratamentos

5948

desproporcionados”™. “Por outro lado, facilitam o Advance Care Planing, ou seja, 0

planeamento do momento da morte, tornando os cidaddos mais reflexivos em relacdo as
questdes do morrer e da morte™*; no fundo, a finitude da vida e a sua relagio com o momento
da passagem.

De relembrar que no passado a morte era tema central da vida social e religiosa e,

ultimamente, tem sido alvo de uma certa privatizacdo, dessacralizacdo, seguindo enquanto

* NUNES, Rui; MELO, Helena - Parecer n.° P/05/APB/06 sobre directivas antecipadas de vontade [Em
linha). Associacdo Portuguesa de Bioética, FMUP, 2006. [Consultado em: 24 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/12802556471148471346directivas medicas_parecer 05.pdf.

Vide também SANTOS, Laura Ferreira dos - Testamento vital, o que é? como elabora-lo? Porto: Porto
Editora, 2010. Apud idem, ibidem.

> Cf. SANTOS, Laura Ferreira dos - Testamento vital (...) Apud idem, ibidem.

% TULSKY LA; EMANUEL LL; MARTIN DK; SINGER PA - Advance care planing in: SINGER, PA;
VIENS AM, editors. The Cambridge Textbook of Bioethics, New York: Cambridge University Press, 2008, pp.
65-70. Apud idem, ibidem.

" Cf. PEREIRA, André Gongcalo Dias - Consentimento informado na relacdo médico paciente Coimbra:
Coimbra Editora, 2004. Vide também SANTOS, Laura Ferreira dos - Testamento vital, o que é? como
elabora-lo? Porto: Porto Editora, 2010. Apud idem, ibidem.

*8 NUNES, Rui; MELO, Helena Pereira de - Testamento vital. Coimbra: Edi¢6es Almedina, 2011. Apud idem,
ibidem.

* SANTOS, Laura Ferreira dos - Testamento vital, o que é? Como elabora-lo? Porto: Porto Editora, 2010.
Apud idem, ibidem.
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uma realidade obscura, temeréria, escondida atras de paredes institucionais e, implicitamente,

tornada um verdadeiro tabu®.

2.1.1 — Autonomia do individuo versus decisdao médico-cientifica

O principio geral, ou valor fundamental da dignidade da pessoa humana — plasmado na
Constituicdo da Republica Portuguesa (adiante CRP), cf. art..1.° - apresenta, como uma das
suas principais projec6es, o principio da autonomia privada, lato sensu, in concreto, o direito
a integridade moral e fisica e o livre desenvolvimento da personalidade — n.° 1 do art. 25 e n.°
1 do art.° 26.° da CRP - e como, entre outros, corolérios a autonomia do individuo e a
liberdade de escolha na gestdo da sua integridade fisica, psiquica e moral, ou seja,
autodeterminacdo na gestdo da sua pessoa.

No plano da salde, esta autodeterminacéo revela-se, naturalmente, fundamental, cf. n.°
1e3doart°26.°da CRP.

Na opinido de Stela Barbas, “o principio da autonomia prescreve o respeito pelas
legitimas e livres opcBes e decisdes das pessoas. Na pratica, autonomia implica promover e
tutelar comportamentos autonomos dos doentes, informando-os de forma adequada, garantido
a compreensao correcta dessa informacéo e a livre decisdo™".

Trata-se, no contexto das DAV, de uma autodeterminacao preventiva que tem por base
0 uso de uma autonomia prospetiva. Segundo Laura Ferreira dos Santos, 0 seu exercicio
“parte do principio que: ...assim como se reconhece ao cidaddo capaz a possibilidade de
consentir ou dissentir num determinado tratamento, de modo similar deve reconhecer-se que,
numa extensdao do principio do consentimento ou dissentimento, livres e informados (...)
podemos deixar instrucdes e desejos quanto a consentir ou ndo em certos tratamentos (ou

. , . . . . 52
cuidados de satde) para o dia em que estejamos incapazes de nos pronunciarmos” .

% TULSKY LA; EMANUEL LL; MARTIN DK; SINGER PA - Advance Care Planing in: SINGER, PA,;
VIENS AM, editors. The Cambridge Textbook of Bioethics, New York: Cambridge University Press, 2008, pp.
65-70. Apud idem, ibidem.

1 BARBAS, Stela - Direito do genoma humano, Coleccéo Teses de Doutoramento, Almedina, Coimbra, 2007,
pp. 290/291.

52 SANTOS, Laura Ferreira dos - Testamento vital, 0 que é? como elaboré-lo? Porto: Porto Editora, 2010.
Apud BAPTISTA, Béarbara Maria - Autonomia do doente - dos fundamentos tedricos as diretivas
antecipadas de vontade [Em linha]. Dissertacdo para obtencdo do Grau de Mestre em Medicina (ciclo de
estudos integrado), Covilhd, 2012, pag. 22. [Consultado em: 17 de margo de 2013]. Disponivel em:
https://ubithesis.ubi.pt/bitstream/10400.6/1179/1/Disserta%C3%A7%C3%A30%20B%C3%Alrbara%20Baptisa.

pdf
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“Estd0 na base do exercicio da autonomia - razdo e liberdade®, (...) caracteristicas
[que se encontram] alteradas na pessoa doente. Uma pessoa racional tem capacidade de
escolher e atuar, de adquirir e compreender a informacdo em que se baseiam as suas decisdes.
Além de compreender a informacdo, o paciente autdbnomo deve aceitd-la, assumi-la como
propria e verdadeira, entender o seu significado e as [respetivas] consequéncias. (...)
Finalmente ser capaz de elaborar um juizo pessoal fundamentado acerca da informacéo
recebida. No entanto, uma pessoa doente pode ndo ser capaz de discernir com clareza, sendo
fundamental avaliar 0s mecanismos psiquicos empregues por uma pessoa, huma situacdo de
doenga, para integrar essa informacéo. Tais reacdes podem interferir na tomada de decisdes e

invalidar o consentimento™*

. “Também uma pessoa auténoma € livre e independente de
influéncias externas ou forcas coercivas que moldem a sua forma de pensar e atuar
racionalmente. No entanto, esta liberdade € condicionada pela propria doenca, sendo esta a
influéncia que mais restringe a capacidade para tomar decisdes claras e racionais™.

No caso especifico de doentes terminais, levanta-se a seguinte questdo: o médico
responsavel deve ou ndo ter o poder de decidir a suspensdo ou abstencdo de tratamentos
(fateis ou desproporcionados) de acordo com o consenso internacional sobre a ortotanasia?

Segundo Rui Nunes deveriam estabelecer-se, pela via normativa e administrativa,
linhas de orientacdo médica para doentes considerados competentes e incompetentes
(cognitivamente capazes e incapazes). Dentro deste quadro orientativo devera o médico
responsavel realizar todas as intervencdes clinicas, criando-se, assim, uma margem de
discricionariedade importante para a acdo médica, originando uma responsabilizacdo médica,
possivelmente, mais eficaz.

O Autor sublinha a seguinte proposta:

“Decis0es a respeito de doentes competentes

1. A decisdo de suspensdo ou de abstencdo de tratamento num doente competente

deve ser efetuada envolvendo ativamente o paciente no processo de decisdo (se for

>3 Na perspetiva de Tom Beauchamp e James Childress, os elementos estruturais do consentimento informado
sdo: competéncia; comunicacdo; compreensdo; voluntariedade, consentimento. Vide BEAUCHAMP Tom/
CHILDRESS James - Principles of biomedical ethics, Fifth Edition, Oxford University Press, New York, 2001.
Entendemos que a razdo inclui a competéncia, a comunicacdo e a compreensdo, ja a liberdade, inclui a
voluntariedade e o consentimento. Entenda-se, todavia, que sé ha liberdade se houver conhecimento, dai a
intrinseca relagdo entre as expressoes.

% GRANDE LF. Etica Professional de la enfermeria — Filosofia de la enfermeria como ética del cuidado.
Madrid: PPC Editorial y Distribuidora; 2000. Apud BAPTISTA, Bérbara Maria — Autonomia do doente (...)
op. cit., p.15.

> |dem, op. cit., pp. 15/16.
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a sua vontade), nomeadamente por meio da obtencdo de consentimento informado,
livre e esclarecido. O conceito de competéncia refere-se a capacidade para decidir
autonomamente. Isto € competéncia decisional. Pressupbe que o doente ndo apenas
compreende a informacdo transmitida, mas é também capaz de efetuar um juizo
independente de acordo com o seu sistema de valores;

Se um doente competente recusa um tratamento que, apds ponderar 0S riscos € 0S
beneficios, o profissional de salide entende ser no seu melhor interesse deve
informar o paciente das consequéncias dessa escolha, respeitando, entretanto, sua
deciséo informada. Nenhum tratamento deve ser imposto coercivamente. De fato,
é hoje universalmente considerado que o direito a recusa de tratamento é expressao
concreta da inviolabilidade da integridade fisica pessoal;

Quando um doente competente solicita expressamente um determinado tratamento
e esta modalidade terapéutica presumivelmente ndo sé salva a vida como mantém
uma qualidade de vida aceitavel, esse pedido deve ser respeitado (exceto se nao
existem condicdes objetivas que permitam a satisfacdo desse pedido);

A equipe de saude deve abster-se de efetuar tratamentos desproporcionados (neste
contexto utilizam-se como expressdes sindnimas tratamento desproporcionado,
tratamento extraordinario ou tratamento futil);

A luz da mais recente evidéncia cientifica existente, os profissionais de satide no
sdo obrigados a providenciar tratamentos que contrariem as leges artis. Sobretudo
se a intervencdo, mesmo que por solicitacdo do doente, possa causar dor,
sofrimento desproporcionado ou perda de fungéo;

Os profissionais de salde tém o direito a recusar a realizacdo de tratamentos que
contrariem a sua consciéncia moral ou profissional, designadamente no ambito do
legitimo direito a objecdo de consciéncia (ainda que sobre eles impenda o dever de
assegurar a continuidade de cuidados);

Qualquer decisdo de suspensdo ou de abstencdo de tratamento em doentes
terminais deve ser efetuada no respeito pelos valores bésicos da justica e da
equidade. N&o obstante, é igualmente exigida uma adequada pondera¢do no modo

como se utilizam os recursos materiais neste grupo de doentes.
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Decis0es a respeito de doentes incompetentes:

8.

10.

11.

12.

13.

14.

Os profissionais de saude devem assegurar, na medida do possivel, os valores e as
preferéncias dos doentes no que respeita a um determinado tratamento;

Quando o doente se encontra incompetente e, portanto, incapaz de decidir
livremente, a informacéo clinicamente relevante deve ser partilhada com a familia,
entendendo-se por familia aqueles que se encontram em maior proximidade com o
paciente, independentemente da relacdo parental existente. Em todo o caso a
intimidade da pessoa doente deve ser respeitada e protegida;

Existindo uma diretiva antecipada de vontade na forma de testamento vital (living
will) a vontade expressa deste modo deve ser respeitada pelos médicos e equipe de
salde. Em muitos paises ocidentais as diretivas antecipadas de vontade podem
revestir a forma de testamento vital ou de nomeacao de um procurador de cuidados
de saude. O testamento vital pode também ser designado por testamento de vida,
testamento em vida, testamento bioldgico, testamento de paciente ou simplesmente
clausulas testamentarias sobre a vida, dado que os seus efeitos se produzem ainda
em vida, imediatamente antes da ocorréncia da morte;

Quando existe um representante legal este deve ser envolvido no processo de
decisdo devendo aplicar-se, sempre que possivel, a doutrina do julgamento
substitutivo. Ou seja, as decisOes terapéuticas devem enquadrar-se nos valores do
paciente e naquela que seria provavelmente a sua decisdo na situacdo clinica
concreta. Se for legalizada a figura juridica do procurador de cuidados de saude
aplica-se a este a doutrina do julgamento substitutivo;

Se ndo for possivel determinar, a luz da melhor evidéncia existente, qual seria a
vontade do doente num determinado contexto clinico, 0 médico e equipe de saude,
em estreita colaboracdo com a familia, devem determinar o curso de atuacdo mais
adequado de acordo com o melhor interesse do paciente. Isto €, em consonancia
com o principio ético da beneficéncia;

Quando existe razoavel probabilidade de que o doente incompetente possa
recuperar a competéncia decisional devem envidar-se todos os esforgos para
restituir a autonomia, dando a oportunidade ao paciente para consentir ou recusar
uma determinada estratégia terapéutica;

Se persistir desacordo entre a equipe de saude e os familiares do paciente e ndo

existir uma diretiva antecipada de vontade, deve tentar-se, até ao limite, uma
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15.

16.

17.

estratégia consensual. Apos envidados todos os esforgos, se ndo for possivel a
obtencdo do consenso, entdo deve-se recorrer a meios formais de resolugéo.
Designadamente mecanismos intra-institucionais — tal como o Comité de Etica —
ou extrainstitucionais como o poder judicial;

Tratando-se de doentes que nunca foram competentes — recém-nascidos,
anencéfalos, criangas, deficientes mentais severos etc. — deve-se adotar a doutrina
do melhor interesse do paciente. Porém, existe um consenso generalizado de que a
crianca, e sobretudo o adolescente, devem ser envolvidos no processo de decisdo
de acordo com o seu grau de maturidade. Podem surgir dilemas éticos complexos
quando ndo € claro qual é esse melhor interesse, nomeadamente face a um juizo
complexo da qualidade de vida previsivel,

Nestes casos, quando o doente dispde de legitimos representantes (por exemplo, 0s
pais no caso das criancas), seus interesses e expectativas devem ser igualmente
considerados. Deve ser providenciada informacdo adequada a familia para que esta
possa participar no processo de decisao;

Nestas circunstancias, os profissionais de salde podem legitimamente proceder a
suspensdo ou abstencdo de tratamento quando a razdo entre 0S riscos e 0S
beneficios parece impor riscos desproporcionados a pacientes que pela sua prépria

condicdo apresentam uma especial vulnerabilidade.

Decisdes a respeito de doentes competentes e doentes incompetentes

18.

19.

Quando a reanimacdo cardio-pulmonar é considerada uma intervengdo
desproporcionada; por exemplo, porque é possivel ou previsivel que o doente entre
em parada cardiorrespiratéria, podendo-se enquadrar num grupo de risco bem
definido; é eticamente adequada a emissdo de uma ordem de ndo reanimar (do not
resuscitate order — DNR 26, em lingua inglesa, ainda que alguns autores, prefiram
utilizar a expresséo de instrugdo de ndo-reanimar, decisdo de nédo tentar reanimar
ou, mais recentemente, permitir a morte natural — allow natural death);

Pressupbe-se que, independentemente da doenca de base, 0 doente se encontra
irreversivelmente terminal e a morte estd iminente. A titulo exemplificativo,
determinados casos de neoplasia metastatica em fase terminal, de sepsis
generalizada ou mesmo algumas pneumonias nas quais a reanimacdo cardio-

pulmonar é considerada desproporcionada no sentido previamente exposto. Em
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todo o caso, existem outras situacdes clinicas onde € eticamente adequado
ponderar a ndo reanimacéo cardio-pulmonar, desde que esta instrucdo seja emitida
por mais de um médico, de preferéncia por consenso entre toda a equipe de salde;

20. Deve existir em todos os hospitais um modelo estandardizado por meio do qual se
possa redigir uma Ordem de N&o-Reanimar. A existéncia deste modelo permite a
melhor implementacdo da Ordem de Nao-Reanimar e agiliza o processo que, por si
S0, ja se reveste de elevada complexidade clinica;

21. Qualquer restricdo econémica na provisdao de cuidados assistenciais deve ser do
conhecimento do doente e da familia previamente a hospitalizacdo. Os
profissionais de salde devem tomar as precaucfes necessarias para que nenhum
doente seja injustamente prejudicado e praticas de selecdo adversa bem como de
discriminacéo infundada devem ser prevenidas”®®

N&o basta a competéncia ou capacidade cognitiva para que a deciséo autodeterminada
seja considerada como valida.

Efetivamente, antes de uma intervencdo no corpo do paciente, este devera encontrar-
se, in pleno, conformado com o objetivo e efeitos daquela, tendo a faculdade de a recusar.

Para tal, torna-se imperativo que o paciente tenha a informacdo necesséaria a uma decisdo

consciente e capacitada.

A autonomia do paciente é, na verdade, um valor essencial, que deve ser

respeitado na pratica médica.

Alias, é o préprio Cddigo Penal que classifica como crime, no seu artigo 156.°, a

realizacdo de “intervencdes e tratamentos médico-cirdrgicos arbitrarios™’

, OU seja, sem 0
consentimento do paciente.

O respeito pelo paciente (0 seu sofrimento), e pela sua autonomia privada, faz parte da
conduta exigivel ao medico. Assim, pode afirmar-se que o respeito pelo consentimento

informado cabe dentro das leges artis®®, a que esta obrigado o médico.

*® NUNES, Rui - Proposta sobre suspenséo e abstencdo de tratamento em doentes terminais [Em Linha].
Revista Bioética 2009 17 (1), pp. 33-35. [Consultado em: 11 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/77/81.

> Codigo Penal, Edicdes Almedina, 2008.

%8 A leges artis corresponde ao que os ingleses designam de medical standard of care e os franceses des soins
conformes aux donnés acquises de la science. Os peritos chamados a pronunciar-se devem analisar os
documentos constantes do processo clinico (historia clinica, exames complementares, folha terapéutica,
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Parece claro que um médico medianamente competente, prudente e sensato ira
informar e obter o consentimento do paciente antes de uma intervencdo clinica.

Nesta fase e como ndo poderia deixar de ser, faremos uma incursdo sobre os contornos
deste direito a autodeterminacéo. Sera ele ilimitado?

Entenda-se que ele constitui uma concretizacdo da dignidade da pessoa humana,
constituindo esta um prius e um posterius na relagdo com o normativo.

Uma das limitacdes latentes, ndo apenas por falta de enquadramento no sistema

dogmético portugués, seré, e de forma expressa, o pedido para finar com a prépria vida™.

Por forma sintética podemos elencar alguns argumentos éticos validos contra a

pratica da eutanasia:

“a) A fase final da vida humana suscitou desde sempre inimeras duvidas existenciais,
sobretudo quando existe a possibilidade de intervir medicamente para aliviar a dor e o
sofrimento;

(...)

g) Os cuidados paliativos®, ou seja cuidados globais que se prestam aos doentes cuja
afec@o ndo responde ao tratamento curativo, sao hoje reconhecidos pela Organizacdo Mundial

evolucdo clinica, etc.) e elaborar um juizo critico no sentido de esclarecer o magistrado sobre se as acdes ou
omissdes cometidas pelo(s) médico(s) arguido(s) correspondem ou ndo as que habitualmente seriam de esperar
dum medico com experiéncia mediana. Por outras palavras, o padrdo de comparacdo é a conduta que um
médico comum, em situacdo equiparavel com a do arguido, teria assumido. N&o se trata da conduta esperada
dum médico altamente qualificado e experimentado, mas sim da conduta diligente que a generalidade dos
médicos, com idéntica qualificagdo e meios, teria tomado nas mesmas condic¢des. Se o arguido for um médico de
clinica geral, exercendo num centro de salde ou num hospital distrital, o termo de comparacéo devera ser um
generalista a trabalhar nas mesmas condicdes. REYS, Lesseps Lourenco dos - Etica médica -
responsabilidade civil dos médicos [Em linha]. RFML, Série Ill, Vol. 5, pp. 308-309. [Consultado em: 15 de
marco de 2013]. Disponivel em: http://www.estig.ipbeja.pt/~ac_direito/respon.pdf.

% A classe médica, em concreto, tem-se manifestado reiteradamente contra a legalizacdo da eutanasia, ainda
que frequentemente sejam invocados factores atenuantes no que respeita a actos isolados. NUNES, Rui;
DUARTE, Ivone; SOARES, Ricardo; REGO, Guilhermina - Estudo n.° E/10/APB/07 - Inquérito nacional a
pratica da eutanasia [Em linha]. Associacdo Portuguesa de Bioética, FMUP, 2007, p.1. [Consultado em: 20 de
abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/12802545881196428170estudo_e_ 10 _apb 07_inquerito_nacional eutanasi

a.pdf.

% possivelmente, dos instrumentos mais importantes em termos globais. Em 2002, a [Organizagdo Mundial da
Saude] definiu os cuidados paliativos como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes
gue enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel com prognéstico limitado, e/ou doenca grave
(que ameaca a vida), e suas familias, através da prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificacao
precoce, avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas nédo s fisicos, como a dor, mas também dos
psicossocialis e espirituais. Revela 0s seguintes aspetos: os cuidados paliativos afirmam a vida e aceitam a morte
como um processo natural, pelo que ndo pretendem provocé-la, através da eutandsia, ou atrasa-la, através de
uma obstinacao terapéutica desadequada; Os cuidados paliativos tm como objetivo central o bem-estar e a

30


http://www.estig.ipbeja.pt/~ac_direito/respon.pdf
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/12802545881196428170estudo_e_10_apb_07_inquerito_nacional_eutanasia.pdf
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/12802545881196428170estudo_e_10_apb_07_inquerito_nacional_eutanasia.pdf

da Satde como uma componente integrante da luta contra o cancro, estendendo-se também ao
tratamento de doentes terminais com SIDA, doencas cardio-pulmonares, hepéticas,
neuroldgicas, entre outras;

(...)

I) Est4 determinado empiricamente que os doentes que solicitam a eutanasia estdo
frequentemente deprimidos ou sob o efeito de outra doenca afetiva tratvel e que sentem que a
sua vida ndo vale a pena ser vivida;

m) Muitos pedidos de eutanasia se devem a sofrimento intenso, devido ao sentimento
de abandono e de excluséo social, e menos frequentemente a dor profunda e insustentavel;

(...)

0) A pratica da eutanasia é considerada tradicionalmente contraria aos objetivos
nucleares da medicina2l, colocando em causa a sua esséncia e a sua moralidade interna dado
que a ética hipocratica tradicional considera que a vida humana ndo é um bem disponivel ao
préprio, existindo determinados limites ao exercicio da autonomia individual;

p) O principio da autonomia profissional legitimaria a recusa de ato médico que
contrarie os valores morais e religiosos ou a consciéncia profissional®;

q) Na perspetiva da ética personalista, a eutandsia nunca é uma solugdo, dado que
nenhuma pessoa nas suas plenas capacidades cognitivas e emocionais desejaria morrer;

r) Nesta Optica, quem pede a eutanasia ndo quer é viver naquela situacdo especifica,
pelo que se trataria de um grito de desespero quanto a vida que esta a ser vivida, sendo a vida
um bem sagrado, inviolavel, e indisponivel ao préprio;

(..)

qualidade de vida do doente, pelo que se deve disponibilizar tudo aquilo que va de encontro a essa finalidade,
sem recorrer a medidas agressivas que ndo tenham esse objetivo em mente; Os cuidados paliativos promovem
uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes, pelo que é necessaria formagdo nas diferentes
areas em que os problemas ocorrem — fisica, psicoldgica, social e espiritual — e uma prestacao de cuidados de
saude verdadeiramente interdisciplinar. Médico, enfermeiro, assistente social serdo os elementos basicos da
equipa mas sao desejaveis outros contributos, equacionados sempre em funcdo das necessidades do binémio
doente-familia; Os cuidados paliativos sdo oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas no progndstico
ou no diagnostico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais precoces da doenga — qualquer que ela seja -,
quando outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar a vida, estdo a ser utilizadas; os cuidados paliativos,
tendo a preocupacdo de abranger as necessidades das familias e cuidadores, prolongam-se pelo periodo do
luto. A unidade receptora de cuidados é sempre doente e familia e ndo devem considerar-se realidades
desligadas; Os cuidados paliativos pretendem ser uma intervencdo rigorosa no ambito dos cuidados de satde,
(...) ndo devendo existir a margem do mesmo. Esta nocdo foi também adotada entre nos. Vide Plano Nacional de
Cuidados Paliativos, 2004 e ASSOCIACAO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS - Recomendagio
para a organizacdo de servicos de cuidados paliativos, 2006 [Em linha]. pp. 2-3. [Consultado em: 17 de
margo de 2013]. Disponivel em:
http://www.apcp.com.pt/uploads/Recomendacoes_Organizacao_de Servicos.pdf.

®1 Negritos nossos.
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u) Independentemente da sua fundamentagdo ética é diferente aceitar uma prética no
plano conceptual, a legaliza-la, devido as consequéncias sociais dessa despenalizagdo sobre
outros valores sociais™®.

Por forma abreviada sublinhar algumas medidas concretas a implementar como
alternativa a prética da eutanésia:

(...)

“2. Se devem envidar todos os esforcos para prestar auxilio aqueles que sofrem e que
encontram num pedido de eutanasia um grito de alerta e de esperanca sobre a sua qualidade
de vida, devendo a sociedade organizar-se para incluir, acompanhar e integrar os doentes
terminais e as pessoas portadoras de doencas cronicas;

3. O papel da familia € de importancia fundamental face ao nimero crescente de
pessoas idosas em todas as sociedades ocidentais sendo a inversdo da piramide demografica
um extraordinario desafio que a todos interpela, devendo a familia assumir claramente as suas
responsabilidades neste dominio;

4. Ao Estado compete a tarefa de dar condicdes as familias para que possam acolher
devidamente os idosos, ndo sendo de excluir apoios diretos aqueles agregados familiares que
objetivamente ndo tenham recursos para o efeito (cash for care);

5. O Estado deve promover a generalizacdo dos cuidados paliativos a nivel
domiciliario, nos Centros de Salde e cuidados em hospitais oncolégicos e outros
estabelecimentos de saude;

6. A medicina de acompanhamento pode ser observada por muitos doentes como uma
verdadeira alternativa a eutanasia, alicercada tanto em redes sociais de apoio — que
galvanizem os recursos individuais do doente incuravel — como na familia, elemento nuclear
de uma sociedade justa e equitativa;

7. O Estado deve implementar uma politica efetiva de luta contra a dor,
nomeadamente através da implementacdo generalizada do Plano Nacional de Luta Contra a
Dor;

8. A humanizacdo da saude é uma tarefa que respeita a todos os sectores da sociedade,
tendo os profissionais de saude a responsabilidade de exercer a sua profissdo na convicgao de

que lidam com pessoas humanas particularmente vulneraveis;

%2 NUNES, Rui - Parecer N.° P/13/APB/08 — Proposta de um referendo nacional sobre a préatica da
eutanasia [Em linha]. Associagdo Portuguesa de Bioética, FMUP, 2008, pp. 4-7. [Consultado em: 24 de abril de
2013]. Disponivel em: http://www.apbioetica.org/fotos/gca/1280253605parecer_13.pdf. Vide Anexo 3.
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9. Devem ser implementadas medidas que permitam fomentar cuidados domiciliérios
ou institucionalizados de grande qualidade, nomeadamente no que diz respeito ao
acompanhamento espiritual dos doentes terminais;

10. A legalizagdo das diretivas antecipadas de vontade constituiu “um importante vetor
de afirmacdo dos direitos individuais, nomeadamente dos doentes terminais, reforcando o
sentimento de auto-controlo e de independéncia face a intervencfes médicas ndo desejadas;

11. Importa definir rapidamente um quadro regulatério de praticas tal como a
suspensdo ou a abstencdo de meios desproporcionados de tratamento, de modo a ndo serem
administrados tratamentos considerados fateis ou herdicos;

12. No quadro de uma doenca irreversivel e terminal, as Ordens de N&o-
Reanimar sdo eticamente legitimas se as manobras de reanimacdo forem claramente
desproporcionadas®’;

13. Independentemente da implementacdo concreta de um vasto conjunto de medidas
sociais com vista a melhorar os cuidados assistenciais a doentes terminais existirdo sempre
pedidos genuinos de eutanasia — no quadro do exercicio racional da autodeterminacao;

14. E fundamental promover um debate sério e participado sobre a legitimidade da
eutandsia no plano ético/social e sobre a necessidade de legislar nesta matéria;

15. A Assembleia da Republica, o Governo e demais 6rgdos de soberania devem
promover ao longo da proxima legislatura — e apds um debate plural e participado sobre esta
tematica — a realizacdo de um referendo nacional de modo a ser possivel auscultar a
populacdo portuguesa no que respeita a morte medicamente assistida;

16. Neste contexto, e tratando-se de uma questdo que remete para a esfera da
consciéncia individual, os partidos politicos com representacdao parlamentar devem apresentar
as suas propostas sobre a préatica da eutanasia no programa eleitoral das proximas eleicdes
legislativas;

17. Ainda que ndo exista uma cultura referendaria no nosso pais, 0 empowerment da
sociedade é um fator decisivo para um verdadeiro desenvolvimento civilizacional, pelo que é
eticamente inadmissivel que ndo seja efetuada uma consulta popular de modo a legitimar
qualquer evolucdo legislativa sobre a pratica da eutanasia”®,

O direito a autodeterminacdo do paciente conflitua naturalmente, com o dever do

profissional de salde de tomar a decisdo que considerar médico-cientificamente mais

%3 Negrito nosso.
* Idem, op.cit., pp. 7-9.
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adequada. Por outro lado, pode colidir com os valores/convicgdes do profissional no
desenvolvimento da sua atividade.

A questdo que se coloca neste ambito € a natureza valorativa do testamento vital ou
bioldgico. Sera absoluta ou relativa?

De facto, quando se coloca em causa, como ja referimos, o valor fundamental da
liberdade, a autonomia do paciente deve, sem davida, prevalecer. No entanto, e ndo obstante
o0s quadros conformativos da ética médica, consideramos que 0 bom senso devera predominar
em situacdes limite, ex maxime, quando o doente através do testamento bioldgico “recusa ser
reanimado”®. Previsto no n® 4 do art.® 6.° da Lei n.° 25/2012, de 16 de julho® e no disposto na
alinea a), in fine, do art.2.5.°, articulado com o art.° 9.° do mesmo diploma.

Entendemos que quanto a estas questdes, o dialogo cientifico e ético deve predominar.
O direito, a ética, os valores sociais e culturais, a engenharia, a medicina, todos tém uma
responsabilidade de dialogo, fomentando o respeito pela dignidade do Homem, o equilibrio de
interesses, que ndo prejudique o desenvolvimento econdémico, social e cultural.

Mediante o exposto, entendemos que se trata de uma realidade juridica com natureza
relativa e ndo absoluta. Conforme iremos constatar, o diploma em estudo elenca algumas

normas juridicas que poderdo afastar a sua forca vinculativa.

2.1.2 — O conceito de consentimento informado

“A doutrina do consentimento informado, desenvolvida nos Ultimos 100 anos,

acompanha uma notéavel evolucdo no ambito da Bioética e da Etica Médica que consiste na

9967

superacdo do paternalismo clinico herdado de Hipdcrates™’, segundo o qual “as coisas

% Entre as possiveis instrucdes do paciente temos as denominadas, ordens de n&o reanimar, assim definidas por
Rui Nunes: as Ordens de N&ao-Reanimar (DNROrder — Do-No-Resuscitate Order, ou mais correctamente
DNAR-Order — Do Not Attempt Resuscitation Order) sdo a expressdo mais visivel da evolugdo recente da ética
médica. De facto, ndo é hoje considerado ma préatica médica este tipo de instrucéo, ainda que o decurso natural
da doenca conduza inevitavelmente a morte da pessoa. Noutras palavras as Ordens de Nao-Reanimar sdo hoje
o standard da boa pratica médica tendo sido plenamente incorporadas nas leges artis da profissdo médica.
NUNES, Rui - Estudo N.° E/17/APB/10 - Testamento vital [Em linha]. Associagdo Portuguesa de Bioética, p.
12. [Consultado em: 20, de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/1284923005parecer-testamento_vital.pdf.

% publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.° 136. DIARIO DA REPUBLICA ELECTRONICO [Em linha].
[Consultado em: 17 de margo de 2013]. Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide
Anexo 1.

" PEREIRA, André Goncalo Dias - Responsabilidade médica e consentimento informado. Onus da prova e
nexo de causalidade [Em linha]. FDUC — Artigos em Revistas Internacionais. Ponto 2. A Doutrina do
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sagradas ndo se revelam sendo aos homens sagrados, é proibido comunicéa-los aos profanos,

9568

porque ndo foram iniciados nos mistérios da ciéncia™® — “pelo primado do principio da

autonomia do paciente. Ao paciente € reconhecido, hodiernamente, o direito a
autodeterminacdo nos cuidados de sauide o9

“Toda a intervenc¢do no corpo humano necessita do consentimento da propria pessoa.
O consentimento é o acto pelo qual o paciente autoriza 0 médico a realizar um exame ou a
praticar um tratamento especifico que previamente lhe foi explicado”".

Trata-se de um direito de Gltima geracdo reconhecido em diversos textos nacionais (cf.
Lei de Bases da Saude [Base X1V, al. €), do n. 1 da Lei n. 48/90, de 24 de Agosto]; art.° 3.° da
Carta dos Direitos Fundamentais da Uni&o Europeia (UE), art.° 30.° da Carta dos Direitos do
Utente dos Servicos de Saude; o ponto 8.° da Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes
adotada pela Direc¢do-Geral da Saude em 1998; art.° 40.° e 44.° do Cddigo Deontol6gico da
Ordem dos Médicos; n.°1 dos art.° 25.° e 26° da Constituicdo da Republica Portuguesa; art.°
70° do Cadigo Civil Portugués; art.° 157° do Codigo Penal) e internacionais (cf. art.° 5.° da
Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina — coHB)™* Constituindo uma das
mais importantes dimensfes da protecdo da integridade pessoal e da liberdade do individuo,
na medida em que, através do seu exercicio, este consente ou recusa a prestacdo de cuidados
de saude.

“Ao afastar a possibilidade de qualquer tratamento coercivo o exercicio deste direito a

livre determinacdo da pessoa sobre o seu corpo assegura a proteccdo do bem juridico

Consentimento  Informado. [Consultado em: 15 de margo de 2013]. Disponivel em:
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/10577/1/Responsabilidade%20m%C3%A9dica.pdf.

8 VILLEY, Raymond - Histoire du secret médical, Paris, Seghers, 1986, p.15. Apud OLIVEIRA, Guilherme
de - O fim da arte silenciosa, Temas de Direito da Medicina, 2.2 Edi¢do, Coimbra, Coimbra Editora, 2005, p.
106. Apud ENTIDADE REGULADORA DA SAUDE - Consentimento informado — relatério final [Em
linha]. 2009, 4.1 - Introducdo ao consentimento informado no direito portugués, p. 20. [Consultado em: 17 de
marco de 2013]. Disponivel em: https://www.ers.pt/uploads/writer_file/document/73/Estudo-Cl.pdf.

% PEREIRA, André Gongalo Dias — O consentimento informado (...) Idem, ibidem.

" BARBAS, Stela - Direito do genoma humano, Coleccéo Teses de Doutoramento, Almedina, Coimbra, 2007,
p. 327.

™ Vide também Inciso (I11) — Direito ao assentimento — da Carta dos Direitos das Pessoas Doentes — resultante
da Declaracdo sobre a Promoc¢éo dos Direitos dos Doentes na Europa - aprovada na reunido dos Bureaux
Regionaux da Europa da OMS, de 18 de Junho de 1996, em Ljubljana; Inciso (IV) — Direito de consentimento
— da Carta Europeia dos Direitos do Paciente, elaborada em 2002, da responsabilidade da Active Citizenship
Network (ACN); a Diretiva 2011/24/UE do Parlamento Europeu e do Conselho, de 9 de Marco de 2011, relativa
ao exercicio dos direitos dos doentes em matéria de cuidados de salde transfronteiricos, publicada no JOUE de 4
de Abril de 2011.
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liberdade de dispor do corpo e da propria vida’®. A defesa desta liberdade pessoal implica,
portanto, que um tratamento ainda que seja medicamente indicado, seja qualificado como uma
agresséo ilicita se a pessoa nele ndo consentir”">.

“Num caso pioneiro de responsabilidade disciplinar do médico por violagdo do
consentimento informado, o famoso Prof. Hansen foi demitido das fungdes hospitalares, por
ter abusado da sua posicdo de médico e explorado a dependéncia do paciente para realizar
uma operacao arriscada e dolorosa, sem o consentimento deste.

As decisdes de responsabilidade civil por violagdo do consentimento informado
remontam ao inicio do século XX na Europa e nos Estados Unidos. Em 1914, o Juiz
Benjamin Cardozo afirma o direito a autodeterminacdo do doente, proferindo uma frase que
se tornaria célebre: Every human being of adult years and sound mind has a right to
determine what shall be done with his own body.

Mas é verdadeiramente nos ultimos 50 anos que o dever de esclarecimento do médico
ganha [relevancia] em termos juridicos. Em 1957, a expressdo informed consent foi
introduzida nos EUA por um Tribunal da Califérnia; as decisbes americanas, que se
multiplicardo posteriormente, explicitam progressivamente, o dever de informacdo do médico
para com o doente e, de forma particular, a revelacdo dos riscos de tratamento. Rapidamente
este panorama espalhou-se noutros ordenamentos juridicos anglo-saxonicos, bem como na

Europa continental, tendo como suporte o valor ético da autonomia da pessoa humana™’.

Vejamos quais as disposices em vigor no nosso pais que referem esta
problematica:

A Lei de Bases da Saude confere aos utentes o direito a “ser informados sobre a sua

situacdo, as alternativas possiveis de tratamento e a evolugdo provavel do seu estado”".

2 DIAS, Jorge de Figueiredo - O Problema da ortotanasia: introducéo & sua consideracdo juridica, in As
técnicas modernas de reanimacdo; Conceito de morte; Aspectos médicos, Teoldgico-Morais e Juridicos, 1973,
Porto: Conselho Distrital do Porto da Ordem dos Advogados, p. 33. Apud MELO, Helena Pereira - Directivas
antecipadas de vontade [Em linha]. p. 16. [Consultado em: 19 de mar¢o de 2013]. Disponivel em:
http://www.fd.unl.pt/docentes_docs/ma/hpm_MA_7777.

” Idem, ibidem.

"* PEREIRA, André Gongalo Dias — O consentimento informado (...) Idem, ibidem.

> Base X1V, al. e) do n° 1, da Lei n° 48/90, de 24 de Agosto.
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Na CRP® constam normas que nos garantem esse direito. Assim, o n° 1 do art.° 25.°
consagra o direito a integridade pessoal, afirmando que a integridade moral e fisica das
pessoas € inviolavel e o n® 1 do art.° 26, estabelece, por sua vez, o direito ao livre
desenvolvimento da personalidade e o n.° 3 garante a dignidade pessoal e a identidade
genética do ser humano, nomeadamente na criacdo, desenvolvimento e utilizagdo das
tecnologias e na experimentacao cientifica.

Nos termos do Direito Civil, estd consagrado no artigo 70.° do Codigo Civil
Portugués’’ o direito geral da personalidade. No &mbito contratual, tem-se vindo a fazer um
forte apelo ao principio da boa-fé como fundamento base do dever de informar o paciente.

A Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia, no seu art.° 3.%, sob a epigrafe
direito a integridade do ser humano, dispde:

“1. Todas as pessoas tém direito ao respeito pela sua integridade fisica e mental;

2. No dominio da medicina e da biologia, devem ser respeitados, designadamente:

a) O consentimento livre e esclarecido da pessoa, nos termos da lei”’®,

Nos termos do art.° 30° da Carta dos Direitos do Utente dos Servicos de Saude “o
Utente tem o direito a autodetermina¢ao em matéria de cuidados de sande”"°. Podem, assim,
em cada momento da prestacdo de cuidados de saude, dar ou recusar o consentimento, de livre
vontade, sobre os atos, exames e tratamentos que lhes sdo propostos.

No ponto 8.° da Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes: “o doente tem direito a dar
ou recusar 0 Sseu consentimento, antes de qualquer ato médico ou participacdo em
investigagdo ou ensino clinico.

[Assim], o consentimento do doente é imprescindivel para a realizacdo de qualquer
acto médico, apés ter sido correctamente informado. (...) Pretende-Se, assim, assegurar e
estimular o direito a autodeterminacdo, ou seja, a capacidade e a autonomia que os doentes

tém de decidir sobre si proprios™®.

® CRP, Edicées Almedina, 2005.
" Cédigo Civil, Quid Juris, 2013.

"8 Cf. JOUE — Carta dos direitos fundamentais da uni&o europeia [Em linha]. (2010/C 83/02). [Consultado
em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em: http://www.cig.gov.pt/wp-content/uploads/2013/12/1.pdf.

" NUNES, Rui; MELO, Helena - Parecer n.° P/18/APB/10 — Carta dos direitos do utente dos servicos de
saude [Em linha]. Associacdo Portuguesa de Bioética, 2010, p. 27. [Consultado em: 24 de abril de 2013].
Disponivel em: http://www.apbioetica.org/fotos/gca/1334242321 carta.pdf.

8 Cf. DGS - Direitos dos doentes [Em linha]. Ponto 8. [Consultado em: 17 de margo de 2013]. Disponivel em:
http://www.dgs.pt/pagina.aspx?screenwidth=1600&mlkid=d4upjajeqaxrtt45w45r4w45&cn=55065716 AAAAA
AAAAAAAAAAA.
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“QO artigo 5.° da Convencéo sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina®, ratificada
por Portugal no ano 2000, estabelece que qualquer intervengdo no dominio da saude s6 pode
ser efectuada apos ter sido prestado pela pessoa em causa 0 seu consentimento livre e
esclarecido. Esta pessoa deve receber previamente a informacdo adequada quanto ao
objectivo e a natureza da intervencdo, bem como as suas consequéncias e riscos.

(...) O Cbdigo Penal estabelece que o consentimento dado por um paciente s sera
eficaz quando o paciente tiver sido devidamente esclarecido sobre o diagnostico e a indole,
alcance, envergadura e possiveis consequéncias da intervencdo ou do tratamento.

Também o Cddigo Deontolégico da Ordem dos Médicos ndo descura esta tematica.
Desde logo o artigo 40.° estabelece o principio da livre escolha pelo doente do médico. O
artigo 44.° dispde que o doente tem o direito a receber e 0 médico o dever de prestar o
esclarecimento sobre o diagndstico, a terapéutica e o progndstico da sua doenca. No artigo
seguinte define que o consentimento s sera valido se o doente tiver capacidade de decidir
livremente 52,

Conjugadas todas estas normas, facilmente se pode concluir que ndo basta que haja um
simples consentimento do paciente. Para ser valido, o consentimento tera de ser informado,
esclarecido, compreendido e prestado de forma livre.

Questdo problemaética €, no que respeita a autonomia do paciente, quando este ndo esta
em condicgdes de prestar o seu consentimento informado. Podera estar inconsciente, de alguma
forma, privado das suas faculdades mentais, encontrando-se incapaz de aceitar ou recusar
determinado tratamento, ou optar entre duas alternativas de tratamento, no fundo, de
determinar a gestdo da sua pessoa no que respeita aos cuidados de saude.

Neste ambito, lancamos mao das diretivas antecipadas de vontade, que constituem
instrucdes que o paciente deu previamente a estar no estado de incapacidade, ou seja, 0

paciente no momento em que devera promover uma decisdo ndo se encontra capaz para o

81 Gabinete de Documentacéo e Direito Comparado — Direitos Humanos — Conselho da Europa - Convencao
para a protecéo dos direitos do homem e da dignidade do ser humano face a aplicacdo da biologia e da
medicina: Convencao sobre os direitos do homem e a biomedicina [Em linha]. Publicada pela Resolucéo da
Assembleia da Republica n.°1/2001, de 3 de Janeiro. [Consultada em: 24 de abril 2013]. Disponivel em:
http://www.gddc.pt/direitos-humanos/textos-internacionais-dh/tidhregionais/convbiologiaNOVO.html.

82 Regulamento n.°14/2009, de 13 de Janeiro Publicado no Diario da Republica, 22 Série — n° 8 — [Em linha].
[Consultado em: 24 de Abril de 2013]. Disponivel em:
http://dre.pt/pdf2sdip/2009/01/008000000/0135501369.pdf. Apud GONCALVES, Daniel Torres - MTFG —
Diretivas antecipadas de vontade — Conceito — ponto 2. - A autonomia do paciente e 0 seu consentimento
informado [Em linha]. 2012 [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://www.mtfg.pt/uploads/DAV%20conceito%20Pub.pdf.
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fazer, no entanto, expressou antecipadamente a sua vontade. Desta forma, estaremos a
respeitar a autonomia do doente ao permitir que este decida a priori que tipo de tratamento
deseja vir a receber ou ndo no futuro. Assim, através das DAV, o doente estd a determinar
quais 0s tratamentos que consente e 0s que ndo consente que lhe sejam, de alguma forma,
administrados no futuro, quando n&o possa decidir.

Mesmo sem qualquer legislacdo nesta matéria, note-se que nada obstava a que, em
Portugal, se fizesse um testamento vital. Na verdade, caso existisse um documento que
expressasse a vontade do paciente, que estivesse momentaneamente incapaz de decidir, tal
deveria ser respeitado. No entanto, tal ndo era vinculativo, facto que deixa agora de suceder
com a entrada em vigor da presente lei®.

“O artigo 9.° da Convencdo de Oviedo, ratificada por Portugal, estabelece que a
vontade anteriormente manifestada no tocante a uma intervengdo médica por um paciente
que, no momento da intervengdo, ndo se encontre em condigdes de expressar a sua vontade,
serd tomada em conta”.

Assim sendo, a vontade expressa pelo paciente em momento anterior, teria, no
minimo, valor indiciario para a descoberta da vontade presumivel do paciente. O seu poder
ndo seria vinculativo, mas ndo poderia ser desprezado. Pois como afirma Rui Nunes®, existe
uma diferenca assinalavel entre aquele doente que, alguma vez, por qualquer meio, exprimiu
a sua opinido sobre este assunto, e aquele que nunca o fez®°.

Preconiza André Pereira, “aludindo ao consentimento e ao dissentimento, que se é
verdade que ambos sdo revogaveis a qualquer momento, ndo parece que devamos entender
que o estado de inconsciéncia cria uma presuncdo no sentido da revogacéo da opinido
anteriormente expressa. Pelo contrario, (...) de jure condito, 0 médico devera, prima facie,
respeitar as orientacdes do paciente ou do seu representante ad hoc, devendo-se acolher a

autonomia precedente, visto que o paciente esta numa situagdo de inconsciéncia”®.

8 Lei no 25/2012, de 16 de julho, publicada no Diario da Replblica, 1.2 série, n.° 136. DIARIO DA
REPUBLICA ELECTRONICO [Em linha]. [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.

¥ NUNES, Rui - Dimenso ética na abordagem do doente terminal, cadernos de bioética, n.° 5, Coimbra:
Edicdo do centro de estudos de bioética, Dezembro de 1993, p. 24. Apud idem, ibibem.

8 Apud idem, ibibem.

8 PEREIRA, André Gongalo Dias - O Consentimento informado na relagdo médico-paciente - estudo de
direito civil, Coimbra: Coimbra Editora, 2004, pp. 246/251-252. Vide em sentido proximo, SA, Fernando
Oliveira - Eutanésia e testamento biol6gico, in Coloquio sobre Eutanésia, Lisboa: Publicacdes do Il
Centenario da Academia das Ciéncias de Lisboa, 1993, p. 372. Apud MELO, Helena Pereira de - Directivas
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Acrescente-se que este mesmo raciocinio devera ser considerado, na vigéncia da nova
lei, para os documentos de diretivas antecipadas de vontade que ndo cumpram as
formalidades exigidas. Ndo poderdo ser vinculativos por falta de forma, porém assumem-se

como uma indicacdo da vontade do paciente.

Vejamos, passo a passo, como deve ser realizado o consentimento informado:

Comecamos, desde logo, pela pessoa que deve prestar informacgdes ao paciente antes
de um exame ou tratamento; de referir que “o médico que recomenda que 0 paciente se
submeta a uma intervencéo médica deve ser o responséavel pela prestacio de informages™®’.

Porém, ndo é absolutamente obrigatorio que seja ele proprio a fazé-lo. “Um outro
médico da equipe, ou outro profissional habilitado com os conhecimentos indispensaveis,
experiéncia profissional e capacidade de comunicagdo apropriada, pode cumprir esta
obrigagdo. Mas o médico que realiza o tratamento ou a investigacdo é responsavel por
assegurar, antes de iniciar a intervencdo, que o paciente foi informado”®.

Por outro lado, se 0 médico assistente, que prescreve um exame, tem a obrigacdo de
informar em primeira linha, “o médico especialista que leva a cabo o0 exame ou intervencao —
na medida em que tem conhecimentos especificos mais aprofundados — tem o dever especial
de informar o paciente dos beneficios, riscos, consequéncias secundarias e outros tdpicos
especificos da intervencdo em causa.

Assim, quando vérios medicos colaboram no exame e tratamento de um paciente,
devem manter-se mutuamente informados; cada um dos médicos assume a sua
responsabilidade pessoal e deve de velar pela informacdo ao paciente. Desta forma, ambos 0s
médicos (0 que prescreve 0 exame ou intervencdo e o0 que realiza a intervencdo) sdo
solidariamente responséveis pelo dever de informar”®.

Pressuposto importante é igualmente a definicdo de quem deve receber a informacao.

“O titular do direito a informacdo € o paciente. A informagdo é o pressuposto de um

antecipadas de vontade [Em linha]. p. 10 [Consultado em: 19 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://www.fd.unl.pt/docentes_docs/ma/hpm_MA_7777.

8 ENTIDADE REGULADORA DA SAUDE - Consentimento informado — relatério final, 2009 [Em linha].
ponto 4.2.3 - Informacdes em caso de medicina de equipa, p. 25. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em: https://www.ers.pt/uploads/writer_file/document/73/Estudo-Cl.pdf.

& 1dem, ibidem.

8 |dem, ibidem.
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consentimento informado; e este é necessario para satisfazer o direito a autodeterminacéo do
doente nos cuidados de saude.

A familia, em principio, ndo deve receber a informacéo. O doente é que tem o direito
de ser informado, e até pode ndo querer que a familia saiba da sua condicdo. Ou seja, o doente
tem direito a confidencialidade dos seus dados de salde, que o segredo médico visa
proteger”®®. Pode acontecer, em caso de incumprimento, que o doente acuse o médico de
violacdo do segredo.

Ainda assim, “quase sempre 0s pacientes conferem uma autorizagdo expressa ou tacita
ao médico para que este revele informacdes aos seus familiares. Por exemplo, quando se
apresenta com eles e os faz participar na consulta, ou quando faz questdo de os mandar
chamar, ou pede que o médico Ihes preste informagoes™®*.

A realcar, ha ainda o conceito de “esclarecimento terapéutico, gque consiste na
comunicacdo de todas as informacBes necessarias para que o paciente cumpra devidamente
uma prescricdo ou se prepare para uma intervencdo diagndstica ou curativa. Pode envolver
aconselhamento acerca de medidas que deve tomar (v.g., fazer ginastica) ou 0s perigos que
deve evitar (v.g., conduzir o automével em virtude de um problema cardiaco grave). E muito
relevante relativamente a medicacdo: o médico tem o dever de informar o paciente acerca da
dose, efeitos secundarios e reacdes adversas e quanto mais agressivo o farmaco for, mais deve
o doente ser informado™®,

“Muitas vezes, este esclarecimento tem de ser prestado a familia, que garante o

acompanhamento de enfermagem. Estas informacOes sdo diferentes daquelas informacdes

% |dem, op. cit. 4.2.4, pp. 25-26.
% |dem, ibidem.

% ldem, op. cit. ponto 4.2.1. p. 21. Distincdo entre o esclarecimento terapéutico e o esclarecimento para a
autodeterminacgdo. Tendo por base a legislacdo em vigor, a doutrina e jurisprudéncia de outros paises europeus,
serdo estes os principais elementos constitutivos do dever de esclarecimento: diagnostico e o estado de saude do
paciente; meios e fins do tratamento; prognéstico; a natureza do tratamento proposto; consequéncias
secundarias do tratamento proposto; riscos e beneficios do tratamento proposto, em especial dos riscos
frequentes e dos riscos graves; as alternativas ao tratamento, bem como os riscos e consequéncias secundarias
de tratamento alternativo; riscos e consequéncias secundarias da recusa de tratamento; aspectos econdmicos do
tratamento. PEREIRA, André Gongalo Dias — O Consentimento informado na experiéncia europeia [Em
Linha]. I Congresso Internacional sobre: Os desafios do Direito face as novas tecnologias, Centro de Direito
Bioético, 2010, p. 10 [Consultado em: 14 de abril de 2013]. Disponivel em:
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/14549/1/Aspectos%20do%20consentimento%20informado%20e%
20d0%20testamento%20Vital%20Andro6C3%A9%20Pereira%20Ribeir%C3%A30%20Preto.pdf. Vide também,
PEREIRA, André Gongalo Dias, O consentimento informado na relagdo médico-paciente - Estudo de
direito civil, Coimbra: Coimbra Editora, 2004, pp. 369-443.
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iniciais, indispensaveis para consentir ou para recusar a intervencao, que sdo mais delicadas e
que o doente pode querer reservar para si”%.

Quanto ao momento de transmissédo das informacoes, entende-se que estas “devem ser
transmitidas antes da proposta da intervencdo, e com suficiente antecedéncia para que o
paciente possa reflectir e ponderar sobre as vantagens e riscos de se submeter a
intervencao™*,

“Por vezes, a lei exige o respeito por determinado prazo de reflexdo (v.g., no caso da
interrupgdo voluntaria da gravidez e, (...) no caso de esterilizagdo voluntaria)”®.

Outro problema que pode colocar-se e que envolve alguma complexidade é a questdo
de saber “o que deve ser feito quando os familiares do paciente solicitam ao médico que omita
informac&o ao paciente?”%.

Nestes casos, “0 médico deve cumprir 0s seus deveres para com o paciente. S6 pode
deixar de prestar informac@es se 0 paciente o pedir, e no caso de privilégio terapéutico.

O privilégio terapéutico justifica que o médico ndo transmita ao paciente algumas
informac@es, quando o conhecimento destas poria em perigo a vida do paciente ou seriam
susceptiveis de Ihe causar grave dano a saude, fisica ou psiquica.

O pedido dos familiares pode ser importante para avaliar a personalidade e a
capacidade do paciente, e permitir ao médico formular um juizo sobre as informacgdes que ndo
devam ser prestadas, por cairem no ambito do privilégio terapéutico.

A ansiedade ou o stress causado pelas informac6es podem constituir um dano, mas em
regra néo sao razdes suficientes para omitir as informagdes™®’

No que diz respeito a “quantidade e tipo de informacgdo que os médicos devem prestar
a cada paciente varia de acordo com varios fatores, tais como a complexidade do tratamento,
05 riscos a este associados e os desejos do proprio paciente”®.

Deve-se usar o critério do “paciente concreto, isto é, dar as informagdes que aquele

concreto paciente precisa de saber ou desejaria conhecer para tomar a sua deciséo, com a sua

% OLIVEIRA, Guilherme; PEREIRA, André Dias — Consentimento informado [Em Linha]. Centro de Direito
Biomédico, Coimbra, 2006, p. 23. [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://www.centrodedireitobiomedico.org/files/ConslInfLivroPratico.pdf.

% Idem, op. cit., p. 25.

% |dem, ibidem.

% |dem, op. cit., p. 27.

% |dem, ibidem.

% |dem, op. cit., p. 31.
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personalidade e capacidade cognitiva. Uma informacao que parece perfeita, em abstrato, pode
ser indtil, se o paciente ndo perceber o idioma ou se for analfabeto, se ndo tomar em
consideracdo a religido ou as opc¢oes filosoficas profundas do paciente. E as consequéncias
laterais ou os riscos, sendo despreziveis para um paciente abstrato, podem ser insuportaveis
para o paciente concreto, devido a sua personalidade, a sua profissdo ou aos seus lazeres. Por
ex.. um cozinheiro pode ndo querer aceitar uma terapéutica prolongada que lhe altere o
paladar®.

Quanto ao meio de transmissdo da “informagdo é, em regra, oral. A Unica excepgao,
no direito portugués, é a dos ensaios clinicos. Neste caso, a lei exige que as informagdes
sejam dadas por escrito, com a pretensdo de que este modo da mais garantias de clareza e
reflexdo.

Mesmo neste caso excecional, 0 médico deve acompanhar o fornecimento do dossier
informativo com esclarecimentos orais, no sentido de garantir uma informacgdo efectiva e
suficiente!%°,

Segundo uma Circular Informativa da DGS que refere que “embora ndo exista
qualquer exigéncia legal de uma forma determinada para a eficacia do consentimento, a sua
formalizagdo afigura-se, contudo, como Unico meio de concretizar este direito (o direito ao
esclarecimento), em especial quando estejam em causa intervengdes médicas, de diagnostico
ou cirdrgicas que impliqguem um risco sério para a vida ou salde do doente. A existéncia de
um formulario parece constituir a forma mais simples, clara e facilitadora para o
fornecimento e obtenc&o do consentimento”**.

Ou seja, “em regra, segundo as leis portuguesas, ndo € necessario consentimento
escrito.

Todavia, certas intervengdes carecem — nos termos da lei — de consentimento escrito: a
interrupcdo voluntaria da gravidez, a esterilizacdo, o diagnostico pré-natal, sempre que
possivel, os testes genéticos, a eletroconvulsoterapia e intervengdes psico-cirargicas, 0s

ensaios clinicos em seres humanos, as transplantacées entre vivos.

% 1dem, ibidem.
1091 dem, op. cit., p. 39.
101 Circular Informativa da DGS n.° 15/DSPCS, de 23-03-98. Apud ENTIDADE REGULADORA DA SAUDE -

Consentimento informado — relatério final, 2009 [Em linha]. p. 12 [Consultado em: 17 de margo de 2013].
Disponivel em: — https://www.ers.pt/uploads/writer_file/document/73/Estudo-Cl.pdf.
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Para além do exposto, a mencionada circular recomendou a utilizacdo de formularios
escritos, especialmente quando estejam em causa intervencdes médicas, de diagndstico ou
cirurgicas, que impliguem um risco sério para a vida ou para a satde do doente.

Deste modo, sempre que a Direcdo Clinica do Hospital ou do Servico exija a
utilizacdo dos formularios de consentimento informado, o0 médico tem o dever de servigo de
cumprir esta formalidade. Neste caso, 0 consentimento deve ser prestado por escrito — ndo por
forca de uma lei, mas por forca de uma ordem hierarquica.

No ambito da medicina privada, os médicos tém de cumprir as leis que,
excepcionalmente imp&em o consentimento escrito. Mas ndo estdo obrigados as instrucdes
vigentes no Sistema Nacional de Satde™*.

“A necessidade de preencher um formulario pode propiciar uma ocasido para a
comunicacdo com o doente; por outro lado, pode permitir uma ponderacdo maior dos riscos e
consequéncias da intervencdo; pode ainda facilitar a prova do consentimento informado.

Todavia, sdo conhecidas varias decisfes de tribunais estrangeiros que negaram
qualquer valor a estes documentos, por eles se terem convencido que a assinatura fora
reduzida a uma simples formalidade, desacompanhada de verdadeiras informacdes.

A transformacdo da pratica do consentimento informado num mero formalismo
burocrético, para além de ndo respeitar as leis, d& aos médicos uma falsa sensacdo de
cumprimento da sua obrigacdo. No dia em que forem acusados de ndo terem praticado o
consentimento informado, poderdo ter a surpresa de ver um juiz afirmar que o formulario nédo
exprimiu uma vontade informada do doente™*.

No campo especifico das declaracGes antecipadas de vontade, uma das questbes que se
colocou na preparacdo da lei atualmente em vigor foi a da suposta falta de atualidade do
consentimento nelas materializado.

Como refere Vera Lucia Raposo, “a rejeicdo de uma medicina paternalista do doctor
knows Dbetter funda-se, essencialmente, na auto-determinacdo da pessoa, plasmada no
consentimento ao acto medico, ao qual deve preencher uma série de requisitos para ser

juridicamente relevante: livre, esclarecido e actual.

192 OLIVEIRA, Guilherme; PEREIRA, André Dias — op. cit., p. 43.

193 |dem, op. cit., p. 45.
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O art. 157.° do Cddigo Penal refere o dever de esclarecimento do médico'®, salvo
quando as informacdes possam causar dano ao paciente (privilégio terapéutico). A sua
inobservancia podera fazer incorrer o médico em responsabilidade criminal por auséncia de
consentimento informado>%.

No que respeita a questdo da atualidade no consentimento prestado, existem

essencialmente duas correntes de opinido:

“A recusa de tratamento plasmada na diretiva antecipada nao vincula o médico porque

se trata de um consentimento néo atual, logo, ineficaz.

O paciente pode ter entretanto mudado de opinido e quem sabe se hoje, a beira da
morte, ndo estara disposto a aceitar aquele tratamento que na altura lhe parecia repugnante. As
diretivas antecipadas terdo, na melhor das hipoteses, um valor indiciario quanto a vontade do
paciente. E inclusivamente duvidoso que se possa pensar no homicidio a pedido da vitima
(mais levemente punido) uma vez que uma vontade ndo oralmente comunicada e manifestada

anteriormente ao evento néo preenche os requisitos do pedido instante exigido pela norma.'%

(...) A recusa de tratamento pode ser expressa numa diretiva antecipada, gque isenta o
médico do seu dever de agir e que quando ndo respeitada o faz incorrer no crime do art.’ 156.°
do Cédigo Penal'®. Em contrapartida, se 0 médico aplicar um tratamento autorizado pela
diretiva antecipada n&o preenche este tipo legal.

Na verdade, nem sempre 0 consentimento tem que ser prestado no exato momento do
acto médico. Veja-se 0 que sucede com o0s doentes inscritos para cirurgias no Servico
Nacional de Salude, em que o consentimento é prestado muitos meses antes da realizacdo da

cirurgia, nem sempre sendo renovado no momento da sua realizacéo™%.

104 v/ide também SANDOR, Giulia - Obbligo di informazione medica e diritto penale, I’indice penale, vol. 7,
fasc. 2, 2004. p. 529 ss. Apud RAPOSO, Vera Lucia - Directivas antecipadas de vontade: em busca da lei
perdida — 3.1. - Actualidade do consentimento nas dav’s, p. 180 [Em linha]. Lisboa: Revista do Ministério
Pdblico, n. 125, Janeiro/Marco 201. [Consultado em: 15 de mar¢o de 2013]. Disponivel em:
http://www.vda.pt/xms/files/Publicacoes/Directivas_Antecipadas_de_Vontade Em_ Busca_da_Lei_Perdida.pdf

195 |dem, ibidem.

1%v/ide também CARDOSO, Augusto Lopes - Eutanasia e suicidio assistido, in Estudos de Direito da Bioética
(José de Oliveira Ascensdo coord.), Coimbra: Almedina, 2005, p. 240. Idem, ibidem.

Y97 DIAS, Augusto Silva - Direito penal - parte especial: crimes contra a vida e a integridade fisica, Lisboa:
AAFD, 2005. p. 32; MELO, Helena Pereira de — Directivas antecipadas de vontade, pp. 10-11; PEREIRA,
André Gongalves - O Consentimento informado na relacdo médico-paciente, Coimbra: Coimbra Editora,
2004, pp. 152 e 246/251. Idem, ibidem.

108 NUNES, Rui - Estudo N° E/17/APB/10. Testamento vital, p. 5. Idem, ibidem.
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A presente lei em analise fixou, no seu artigo 7.°, um prazo de validade de cinco anos
as DAV, reforgando a ideia da importancia da atualidade do consentimento nela concretizado,
ja que o consentimento nao pode ser visto como um fugaz momento.

O n.° 2 do mesmo artigo refere que “o prazo referido no numero anterior é
sucessivamente renovavel mediante declaracdo de confirmacdo do disposto no documento de
diretivas antecipadas de vontade, de acordo com o disposto no n.° 1 do artigo 3°*%.

Assim, o diploma optou por ndo consagrar renovacdo automatica, revelando uma
verdadeira preocupacdo com a atualidade do documento e sua consequente correspondéncia a

vontade real do paciente.

2.1.3 — A protecao de dados de saude

Parafraseando Westin''®, “praticamente todos os animais buscam periodos de reclusdo
individual ou intimidade de pequenos grupos. Este € geralmente descrito como a tendéncia de
territorialidade, em que um organismo privado reivindica a uma éarea de terra, &gua ou ar e
defende-o contra a invasdo por membros de sua propria espécie. Os mecanismos de fixagdo de
distdncia podem ser detetados no mundo animal, o que tem sido chamado de distancia
pessoal.

[O autor distingue os diversos] aspetos da privacidade que séo caracteristicas de todos
0s seres humanos vivendo numa sociedade. Estes sdo principalmente as normas relativas a
privacidade no nivel individual, ao nivel da familia/lar e na comunidade.

[Tendo por base] os resultados apresentados pelas normas de privacidade, (...) 0 autor
considera como um aspeto especial da vida privada as maneiras pelas quais 0s seres humanos
percebem a sua situacdo quando estdo sozinhos. Outro elemento, [que entende como
universal €] a curiosidade e a vigilancia, ou seja, a tendéncia dos individuos e da sociedade
de invadir a privacidade dos outros. [Segundo o autor] o fenémeno da curiosidade para seu

préprio beneficio [é algo inerente ao instinto, pelo que néo] restrito ao homem.

% Lei n° 25/2012, de 16 de julho, publicada no Diario da Republica, 1.2 série, n.° 136. DIARIO DA
REPUBLICA ELECTRONICO [Em linha]. [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.

10 WESTIN, Alan - The origins of modern claims to privacy, in Schoeman, David - ed., Philosophical
Dimensions of Privacy: An Anthology (Cambridge: Cambridge University Press, 1984, p. 56-74. Apud
CASACA, Sandra — Conceito da protecao de dados nos ensaios clinicos: revisdo regulamentar [Em linha].
Ordem dos Farmacéuticos, 2011, pp. 4-6. [Consultado em: 10 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.ordemfarmaceuticos.pt/xFiles/scContentDeployer pt/docs/articleFile678.pdf.
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A protecdo da honra [remonta ao] cl&ssico do Direito Romano, que se sobrepds ao
periodo da ldade Média, continuando a constituir uma garantia que assegura o direito ao bom
nome e a imagem, de acordo com o Direito Suico, em termos gerais, a privacidade,
terminologia mais ampla, acolhida nos Estados Unidos da América. No fundo a protecdo do
reduto inviol&vel, a vida privada e a intimidade, assegurando o direito & autodeterminacgdo na
exposicéo social.

O presente autor, mas também Brandeis''!, no célebre artigo The right to privacy,
publicado em 1890, referem a necessidade de conectar o reconhecimento do direito a
privacidade no direito comum.

[Os dois autores] apoiaram a necessidade do reconhecimento do direito a privacidade,
com a mudanca na estrutura de publicidade e o surgimento de novas tecnologias da época.

A protecdo do individuo ganhou [uma nova dimenséo aparecendo em substituicéo dos]
direitos de propriedade. [Passamos, assim, a ter uma nova realidade, a protecdo da
privacidade, e de uma tutela que a extravasa, a protecdo da autonomia lato sensu, constitui]
um marco importante no desenvolvimento dos direitos de personalidade. (...)

A protecdo do nome, imagem e gravacdo de som é reconhecida como uma resposta
aos desafios de desenvolvimento [das tecnologias da comunicacédo e da informacao, tratando-
se de um direito de personalidade que adquire espaco dogmatico nos direitos positivos —
surgindo, em primeiro lugar, na Suica].

O direito geral de personalidade, depois de um declinio temporario durante a Segunda
Guerra Mundial, tornou-se novamente o foco do pensamento juridico.

[Surgem, assim,] as primeiras leis de protecdo de dados [apesar de se revelarem] ainda
de uma forma indireta, a protecéo juridica dos factos (dados) de um individuo fora da esfera
de protecdo da confidencialidade.

[O trabalho jurisprudencial do Tribunal Constitucional Alemao tera possibilitado um
excelente progresso nestas matérias]. Com base na disposicdo da Constituicdo Alema
(Grundgesetz), que declara os direitos da personalidade em geral, o Tribunal Constitucional
Aleméo formula o direito de autodeterminacéo informativa (autonomia informativa). A nova
legislacdo garante o direito de dispor sobre todos os dados que podem ser associados a uma
pessoa [independentemente do facto de os dados fazerem ou ndo parte da esfera de sigilo ou

reduto inviolavel].

1 WARREN, Samuel D.; BRANDEIS, Louis D. — The right to privacy — the implicit made explicit, repr. in
Schoeman (ed.), Philosophical Dimensions, pp. 75-103. Idem, ibidem.
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A nocdo de protecdo de dados Alemad (Datenschutz) tornou-se generalizada, com
inicio na década de setenta, [renascendo uma nova forma de tutela dos] direitos da
personalidade, [que] de acordo com os regulamentos de protecdo de dados, [aplicar-se-ia,
eminentemente], a pessoas singulares [e ndo apenas a dados de natureza corpérea, tais como],
(imagem e gravacdo de som), [como a dados de natureza ndo sensivel].

Compete entdo chegarmos a definicdo/noc¢édo do que € a protecdo de dados. O conceito
de protecdo de dados € [diversas vezes tratado como parte integrante da tutela da privacidade,
mas, também é compreendido] como uma solucéo especificamente europeia (legal) para um
problema que contribuiu para o aparecimento do direito a vida privada.

[De facto], a protecao dos dados pode ser entendida apenas no ambito da vida privada,
sendo utilizada como um instrumento juridico de protecdo da privacidade, [surgindo sob um]
determinado contexto social e técnico”**2. No entanto, ndo devemos menosprezar o sentido
que hoje é dado a nocdo de privacidade, muito usada com uma maior amplitude de contetdo
no pensamento juridico global. Este entendimento decorre de uma construcdo historica
adquirida em resultado das diversas alteraces que tem vindo a sofrer desde o fim do século
XX, podendo ser incluida no ambito dos direitos gerais de personalidade.

Assim, e em resumo, 0 conceito de protecdo de dados surgiu na Europa como uma
resposta aos perigos potenciais decorrentes do processamento eletrénico de dados,
impulsionado pela revolucédo eletronica, a partir da década de setenta.[Consequentemente, 0
conteldo da protecdo juridica mudou expressivamente, por diversas vezes, encontrando-se,
em pleno século XXI em transformacdo galopante, devido a explosdo das tecnologias da
informagéo.

Constatamos que o devir histdrico enfraqueceu as pretensdes de identificar a protecao
de dados como o direito de autodeterminacdo informativa, visto que as leis de protecdo de
dados iniciais ndo protegiam a confidencialidade dos dados pessoais do individuo.

A protecdo de dados pressuple, independentemente de se saber se a respetiva
regulamentacdo garante o direito de autodeterminacdo informativa de um individuo, o
tratamento e protecdo dos dados pessoais.

A protecdo de dados e a liberdade de informacéo, a legislacéo sobre os dados pessoais
e os esforcos visando a disponibilizacdo ao publico de informag6es/dados governamentais

estdo historicamente ligados.

12 1dem, ibidem.
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A primeira geracdo de normas de protecdo de dados néo se destinava a regulamentar o
tratamento de dados pessoais, constituindo, uma ordem estatal para as aplicagdes
tecnoldgicas. O volume de dados de acesso livre pelas instituicbes governamentais e 0s
sistemas habilitados para o seu processamento ameacaram a privacidade do individuo, mas
também contribuiram para o eshatimento da visdo organica da separacdo de poderes
(tradicional).

O direito a protecdo de dados, em especial na Hungria, é tratado, frequentemente, na
doutrina como o direito de acesso as/aos informacdes/dados de interesse publico, isto €, como
que um afloramento dos direitos de informacéo.

O objeto da legislagdo em matéria de gestdo da informacdo ndo sdo os dados pessoais,
mas sim informacdes/dados com uma natureza propria, sendo independentes do seu suporte
material, cuja gestdo devera ser conforme a legislacdo em vigor, dentro dos respetivos
ambitos de aplicacdo e diversas especificidades, por exemplo: a protecdo da privacidade e o
interesse da seguranga nacional.

Apdbs terem surgido os primeiros atos (normativos e administrativos) relativos a
protecdo de dados, surge, inevitavelmente, a necessidade de harmonizar, no sentido da
uniformizacédo, as diversas legislagdes dos Estados e Nagdes, procurando assegurar que as
legislacbes nacionais ndo constituissem, definitivamente, limites ao fluxo transnacional de
dados pessoais.

Em 1980 e no ambito da globalizacdo, surge por parte da Organizacdo para a
Cooperagdo e Desenvolvimento Econémico (OCDE) a formulacdo de orientagBes quadro para
a protecdo de dados, trata-se de Diretrizes para a Protecdo da Privacidade e Fluxos
Transfronteiricos de Dados Pessoais.

A constituicdo destes pilares pela respetiva organizacao internacional constituiu um
passo fundamental na articulacdo de esforcos, principalmente, entre a Europa e os EUA no
sentido de impedir a criacdo de obstaculos injustificados a protecdo de dados, promovendo-se
um melhor desenvolvimento das relacbes econdmicas e, consequentemente, do fluxo
transfronteirico de dados.

As orientagOes quadro estdo direcionadas ndo apenas para a gestdo automatizada de
dados, mas para toda a gestdo de dados que, devido ao seu processamento, natureza e
contexto de uso, constituem um verdadeiro perigo para a privacidade e para as liberdades
individuais.

As referidas orienta¢Ges revelam, no &mbito do tratamento de dados privados do sector

publico, os seguintes principios:
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« “Existéncia de limites para a recolha de dados pessoais e estes devem ser obtidos por
meios justos e legais e, quando apropriado, com o conhecimento ou consentimento do titular
dos dados.

« Os dados pessoais devem ser relevantes para os fins a que se destinam, e, na medida
do necessério para o efeito, devem ser precisos, completos e atualizados.

* Os fins para os quais 0s dados pessoais séo recolhidos devem ser especificados, em
ultimo caso no momento da recolha dos mesmaos, e a sua posterior utilizacdo limitada aos fins
a que se destinam.

* Os dados pessoais ndo devem ser divulgados, comunicados ou utilizados para outros
fins que néo os especificados acima, exceto com o consentimento do titular dos dados, ou da
autoridade competente.

» Os dados pessoais devem ser protegidos por garantias de seguranga contra riscos
como perda ou acesso nédo autorizado, destruicdo, modificacéo, etc..

» O meio de estabelecer a existéncia e a natureza dos dados pessoais devem estar
prontamente disponiveis, bem como as principais finalidades do seu uso, e a identidade e
localizagdo habitual do tratamento dos mesmos.

« Um individuo deve ter o direito de obter de um controlador de dados a confirmacéo
da existéncia ou ndo de dados que lhe dizem respeito, e que esta informacgdo lhe seja
comunicada dentro de um prazo razoavel, sem qualquer encargo, e se este existir, ndo pode
ser excessivo; de uma forma que seja possivel contestar e desafiar os dados que Ihe digam
respeito e, se o desafio for bem-sucedido, a ter os dados apagados, retificados, completados
ou alterados.

« O controlador de dados deve ser responsavel pelo cumprimento das medidas que o
obrigam aos principios acima referidos.

 [Devera o] responsavel pelo tratamento dos dados cumprir com as orientagdes
regulamentares no campo dos fluxos transfronteiricos de dados pessoais™**.

Por sua vez, os Estados Membros poderdo delimitar o fluxo de dados especificos
(tendo em consideracdo a natureza e recursos dos Estados Membros) através de atos
normativos a eles direcionados.

A Comissdo Europeia entendeu que a Convengdo CE poderia atingir o objetivo

fundamental, harmonizar as legislagcdes na Unido Europeia.
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Idem, op. cit., pp. 12-14.
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Em 1981, foi apresentada uma recomendacéo para adocdo da convencéo pelos Estados
Membros. No entanto, as divergéncias legislativas existentes entre os diversos Estados
inviabilizariam a sua ratificacdo. Apercebendo-se disso a Comissdo iniciou, em 1990, o
desenvolvimento da diretiva’**. Ficou, porém, patente a divisio quanto a questdo dos
regulamentos de protecdo de dados: nesta esteira, e a titulo de exemplo, a Gré-Bretanha, era
explicitamente contra a prote¢do de dados com regulamentacgdo a nivel sindical. Ainda assim,
a diretiva foi aprovada em 1995 e os Estados Membros tiveram, necessariamente, de ajustar o
seu ordenamento juridico e aplicar as disposi¢des normativas daquela até ao ano de 1998.

A diretiva baseia-se no artigo 100° (atual art.° 122.° do Tratado sobre o Funcionamento
da Unido Europeia [adiante TFUE]) do Tratado da Comunidade Europeia (adiante TCE),
consistindo numa medida de harmonizacdo que vai ao encontro da pretensao fundamental do
disposto no artigo 14° (atual art.° 26 do TFUE), sob a epigrafe mercado interno unico do
TCE.

O objetivo da diretiva encontra-se refletido diretamente no seu titulo: “Diretiva
95/46/CE do Parlamento Europeu e do Conselho, de 24 de Outubro de 1995, relativa a
protecdo das pessoas relativamente ao tratamento de dados pessoais e a livre circulacéo
desses dados "**°.

“Em conformidade com esta diretiva, os Estados devem proteger os direitos e
liberdades fundamentais das pessoas singulares, nomeadamente o seu direito a privacidade no
que diz respeito ao tratamento de dados pessoais. [No entanto, e paralelamente,] os Estados-
Membros ndo podem restringir ou proibir a livre circulagdo de dados pessoais entre Estados-
Membros por razdes estritamente relacionadas com a protecédo de dados.

(...) A legislacdo sobre a protecdo de dados sofreu uma evolugdo num curto espaco de
tempo. Segue-se [uma breve sumula]:

* Diretiva 95/46/EC do Parlamento Europeu e do Conselho de 24 de Outubro de 1995
sobre a protecdo de dados individuais no que se refere ao processamento de dados pessoais e a
sua livre circulagéo.

* Diretiva 2002/58/EC do Parlamento Europeu e do Conselho, de 12 Julho de 2002
referente ao processamento de dados pessoais e & protecdo da privacidade no sector das

comunicacdes eletronicas.

1 Diretiva 95/46/CE do Parlamento Europeu e do Conselho, de 24 de Outubro de 1995, relativa & protecdo das
pessoas singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulacdo desses dados.
Jornal oficial no. L 281 de 23/11/1995, p. 0031 — 0050. Idem, ibidem.

115 Este objetivo também aparece no preambulo e no artigo 1° da diretiva. Idem, ibidem.
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* Diretiva 2006/24/EC do Parlamento Europeu e do Conselho, de 15 Marco de 2006
sobre a retengdo de dados gerados ou processados em relagdo a disponibilizacdo de servicos
de comunicacéo eletrénica pablicos ou redes™®.

* Diretiva 2009/136/EC do Parlamento Europeu e do Conselho de 25 Novembro de
2009 relativa ao servico universal e aos direitos dos utilizadores em matéria de redes e
servicos de comunicacdes eletronicas™’.

Dedicaremos uma atencdo especial ao nosso sistema juridico, no que respeita, a
evolucdo dogmatica dos preceitos legais que, nesta matéria, o constituem.

A atual Constituicdo da Republica Portuguesa de 1976 é um espelho fiel das
preocupacOes e anseios emergentes da comunidade portuguesa da contemporaneidade no
ambito da temaética da protecdo de dados. Essas preocupacdes resumiram-se a garantia da
protecdo de dados pessoais perante a sua utilizacdo em meios informaticos, cf. artigo 35° da
CRP.

“Contudo apenas 15 anos mais tarde é aprovada a primeira lei de protecdo de dados.
Esta Lei 10/91, de 29 de Abril*8, regulamenta a utilizacdo e o controlo dos dados pessoais e
prevé a criacdo da CNPDPI [Comissdo Nacional de Protecdo de Dados Pessoais]. Em 1994 a
Comissao Nacional de Protecdo de Dados (CNPD) iniciou o seu primeiro mandato.

Esta lei 10/91, de 29 de Abril vem sofrer algumas alteracbes com a Lei 28/94, de 29 de

Agosto™®

que visa reforcar e criar medidas de protecdo aos dados pessoais.

Foi publicada, em 1995, a Diretiva 95/46/CE do Parlamento e do Conselho, de 24 de
Outubro de 1995, relativa a protecdo das pessoas singulares no que diz respeito ao tratamento
de dados pessoais e a livre circulacdo desses dados, que impGe aos Estados-Membros um
prazo de trés anos para a sua transposicdo para o direito nacional.

A 42 revisdo constitucional, em 1997, levantou algumas alteracdes ao artigo 35°, de
modo a permitir uma adequada transposicdo da Diretiva de Protecdo de Dados. (...) A
Comisséo viu consagrada constitucionalmente a sua existéncia, como entidade administrativa

independente.

118 Altera a Diretiva 2002/58/CE.

17 Altera a Diretiva 2002/22/CE relativa ao servico universal e aos direitos dos utilizadores em matéria de redes
e servicos de comunicacOes eletronicas, a Diretiva 2002/58/CE relativa ao tratamento de dados pessoais e a
prote¢do da privacidade no sector das comunicagdes eletrdnicas e o Regulamento (CE) n® 2006/2004 relativo a
cooperagdo entre as autoridades nacionais responsaveis pela aplicacdo da legislagdo de defesa do consumidor.
Idem, op. cit., pp. 15-16.

18 i 10/91, de 29 de Abril - Lei da Protecéo de Dados Pessoais face & Informatica. Idem, ibidem.

19| ej 28/94, de 29 de Agosto - Aprova medidas de reforco da protecdo de dados pessoais. Idem, ibidem.
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Em 1998 foi aprovada a nova Lei de Protecdo de Dados Pessoais - Lei 67/98 de 26 de

Outubro, que transpde a Diretiva 95/46/CE'?°

, [ampliando] o leque de atribuigdes e
competéncias da Comissdo, que passa a designar-se de CNPD - Comissdo Nacional de
Protecdo de Dados.

Na mesma altura, sai a Lei 69/98, de 28 de Outubro,*** que vem regular a protecéo de
dados pessoais e a defesa da privacidade no setor das telecomunicagOes, transpondo a

denominada Diretiva das Telecomunicacdes (Diretiva 97/66/CE)*

12355

, € que tambeém atribui a
CNPD competéncias nesta matéria

A Lei 10/91, de 29 de Abril - Lei da Protecdo de Dados Pessoais face a Informética - e
a Lei 28/94, de 29 de Agosto - Aprova medidas de reforgo da protecdo de dados pessoais - séo
revogadas pela Lei 67/98, de 26 de Outubro - Lei da Protecdo de Dados Pessoais que transpde
para a ordem juridica portuguesa a Diretiva n. 95/46/CE, do Parlamento Europeu e do
Conselho, de 24 de Outubro de 1995, relativa a protecdo das pessoas singulares no que diz
respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulacdo desses dados.

No ano de 2004, é revogada a Lei 69/98, de 28 de outubro — que regula o tratamento
dos dados pessoais e a protecdo da privacidade no sector das telecomunicacdes (transpde a
Diretiva 97/66/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho, de 15 de dezembro de 1997), com
a publicacdo da lei 41/2004, de 18 de agosto, que regula a protecéo de dados pessoais no setor
das comunicacOes eletronicas, transpondo a Diretiva 2002/58/CE, do Parlamento Europeu e
do Conselho, de 12 de julho de 2002, para o direito nacional e é criada a lei de organizacdo e
funcionamento da comissao nacional — Lei n.° 43/2004, de 18 de agosto.

S&0 publicados o0s correspondentes diplomas complementares que atribuem
competéncias a Comissdo, enquanto autoridade nacional de controlo em matérias de protecédo

de dados pessoais relativas a Schengen, com a Lei 2/94, de 19 de Fevereiro que estabelece 0s

120 | ej n.° 67/98, de 26 de Outubro - Lei da Protecdo de Dados Pessoais que transpde para a ordem juridica
portuguesa a Diretiva n.° 95/46/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho, de 24 de Outubro de 1995, relativa &
protecdo das pessoas singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulagdo desses
dados. Idem, ibidem.

121 | ej n° 69/98 de 28 de Outubro - Regula o Tratamento dos Dados Pessoais e a Protecdo da Privacidade no
Sector das Telecomunicagdes que transpde a Diretiva 97/66/CE, do parlamento europeu e do conselho, de 15 de
dezembro de 1997. Idem, ibidem.

122 Diretiva 97/66/CE do Parlamento Europeu e do Conselho de 15 de Dezembro de 1997, relativa ao tratamento
de dados pessoais e a protecdo da privacidade no sector das telecomunicagdes. Idem, ibidem.
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Idem, op. cit., pp. 16-18.
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mecanismos de controlo e fiscalizacdo do Sistema de Informacdo Schengen, e & Europol, com
a Lei 68/98, de 26 de Outubro™,

Em 2008 foi emanada a Lei n.° 32/2008, de 17 de Julho que transpde para o sistema
juridico interno a Diretiva n.° 2006/24/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho, de 15 de
Marco, relativa a conservacdo de dados gerados ou tratados no contexto da oferta de servicos
de comunicacdes eletronicas publicamente disponiveis ou de redes publicas de comunicagdes.

Em 2011 é publicada a Lei n.° 51/2011, de 13 de Setembro que “procede a sexta
alteracdo da Lei n.° 5/2004, de 10 de Fevereiro, que estabelece o regime juridico aplicavel as
redes e servigos de comunicacdes electronicas e aos recursos e servigcos conexos e define as
competéncias da autoridade reguladora neste dominio, transpondo para a ordem juridica
interna a Directiva n.° 2009/136/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho, de 25 de
Novembro, que altera a Directiva n.° 2002/22/CE, relativa ao servi¢co universal e aos direitos
dos utilizadores em matéria de redes e servicos de comunicagdes electronicas, bem como a
Directiva n.° 2009/140/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho, de 25 de Novembro, que
altera as Directivas n° 2002/21/CE, relativa a um quadro regulamentar comum para as redes
e servicos de comunicacgdes electronicas, 2002/19/CE, relativa ao acesso e interligacdo de
redes de comunicacgdes electrdnicas e recursos conexos, e 2002/20/CE, relativa a autorizacdo
de redes e servicos de comunicagdes electrénicas™?.

A 29 de Agosto de 2012 foi publicada em Diario da Republica a Lei n° 46/2012, que
procede a transposicdo da Directiva n°® 2009/136/CE, do parlamento Europeu e do Conselho,
de 12 de Julho, operando a primeira alteracdo a Lei n°® 41/2004 de 18 de Agosto, relativa ao
tratamento de dados pessoais e a proteccdo da privacidade no sector comunicacBes
electronicas, e a segunda alteracdo do Decreto-Lei n® 7/2004 de 7 de Janeiro, relativo aos
servicos da sociedade da informacdo e ao comércio electrénico.

“Na Sociedade de Informacdo em que vivemos, a informacéo de saude, em especial a
informacdo genética, [constitui um valor comercial] importante, pelo que as ameagas a

autodeterminacdo informacional [tém caracter importante]. Na nova economia — dominada

124 Que determina a entidade que exerce as fungdes de instancia nacional de controlo e a forma de

nomeacdo dos representantes do Estado Portugués na instancia comum de controlo, previstas na
Convencao, fundamentada no artigo K.3 do Tratado da Unido Europeia, que cria um servico europeu de policia,
a EUROPOL. Idem, op. cit., pp. 18-19.

125 Cf. al. a) do art.? 1.° da Lei n.° 51/2011, de 13 de Setembro. Diério da Republica, 1.2 série — N.° 176 [Em
linha]. Altera a lei das comunicagdes electronicas, que estabelece o regime juridico aplicavel as redes e
servigos conexos e define as competéncias da Autoridade Reguladora Nacional neste dominio, transpondo
as Directivas n.os 2002/19/CE, 2002/20/CE, 2002/21/CE, 2002/22/CE e 2009/140/CE. [Consultado em: 17 de
margo de 2013]. Disponivel em: http://dre.pt/pdflsdip/2011/09/17600/0438304461.pdf.
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pelo investimento na genética, na gendmica, na sequenciacdo do genoma humano e suas
aplicacdes medicas — as informacdes de salde podem converter-se num produto apetecivel.
Basta pensar nas bases de dados genéticos da Islandia, da Estonia ou de Taiwan, ou nos
problemas levantados pelo ja classico caso Moore, decidido pelo Supremo Tribunal da
California™?,

Uma das tematicas sensiveis é a protecdo de dados relativos & informacéo genética?’
pessoal e informacdo de saude. Contetdo especificamente tratado na Lei n.°12/2005, de 26 de
Janeiro que “define o conceito de informagao de saude e de informagao genética, a circulagao
de informacéo e a intervencdo sobre o genoma humano no sistema de saude, bem como as
regras para a colheita e conservacdo de produtos bioldgicos para efeitos de testes genéticos ou
de investigagéo”lzs, cf. art21.°

Nos termos do art.® 2.° do mesmo diploma “a informag¢ao de saude abrange todo o tipo
de informacédo directa ou indirectamente ligada a salde, presente ou futura, de uma pessoa,
quer se encontre com vida ou tenha falecido, e a sua histdria clinica e familiar”.

Segundo o n.° 1 do art.2.3.° “a informacdo de saude, incluindo os dados clinicos
registados, resultados de analises e outros exames subsididrios, intervencdes e

diagnosticos, € propriedade da pessoa, sendo as unidades do sistema de salde os

depositarios da informacao, a qual ndo pode ser utilizada para outros fins que ndo os da
prestacio de cuidados e a investiga¢io em satide e outros estabelecidos pela lei”'%.
Tendo o respetivo “titular da informagdo de satide (...) o direito de, querendo, tomar
conhecimento de todo o processo clinico que lhe diga respeito, salvo circunstancias

excepcionais devidamente justificadas e em que seja inequivocamente demonstrado que isso

126 \/ide PEREIRA, André Gongcalo Dias - Dever de documentagdo, acesso ao processo clinico e sua
propriedade: uma perspectiva europeia - Artigo publicado na Revista Portuguesa do Dano Corporal, 2006,
Ano XV, n° 16, pp. 9-24.

127 Sobre a privacidade dos dados genéticos, denominados pela autora como o nicleo duro da intimidade.
BARBAS, Stela - Da privacidade dos dados genéticos, Férum lustitiae, n® 15, Setembro de 2000, Lisboa. p.56.
Para mais desenvolvimentos Vide BARBAS, Stela - Testes genéticos, terapia génica, clonagem in Estudos de
direito da bioética (coord.: José de Oliveira Ascensdo), Coimbra: Almedina, 2005. pp. 312-315.

128 | ej n.012/2005, de 26 de Janeiro. Publicada no Diério da Repdblica — | Série - A, n° 18.

129 | dem, ibidem. Sobre a questdo da propriedade do processo clinico cf. PEREIRA, André Gongalo Dias - Dever
de documentacio (...) uma perspectiva europeia [Em linha]. ponto 4 i) [Consultado em: 17 de margo 2013].
Disponivel em:
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/2795/1/Dever%20de%20documenta%C3%A7%C3%A30,%20Aces
50%20a0%20Process0%20C1%C3%ADNico%20e%20a%20a%20propriedade%20d0%20Process0%20cl%C3%
ADnico.pdf. Negritos e sublinhados nossos.
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https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/2795/1/Dever%20de%20documenta%C3%A7%C3%A3o,%20Acesso%20ao%20Processo%20Cl%C3%ADnico%20e%20a%20a%20propriedade%20do%20Processo%20cl%C3%ADnico.pdf
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/2795/1/Dever%20de%20documenta%C3%A7%C3%A3o,%20Acesso%20ao%20Processo%20Cl%C3%ADnico%20e%20a%20a%20propriedade%20do%20Processo%20cl%C3%ADnico.pdf
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/2795/1/Dever%20de%20documenta%C3%A7%C3%A3o,%20Acesso%20ao%20Processo%20Cl%C3%ADnico%20e%20a%20a%20propriedade%20do%20Processo%20cl%C3%ADnico.pdf

Ihe possa ser prejudicial, ou de o fazer comunicar a quem seja por si indicado”*°, ¢f. n.° 2 do
art.% 3.°. Ja “o acesso a informacao de saude por parte do seu titular, ou de terceiros com
0 seu consentimento, é feito através de médico, com habilitacdo prépria, escolhido pelo
titular da informacdo”™* ¥ cf. n. 3 do art. 3.0,

Relativamente a gestdo da informacdo de satde, cabe aos “responsaveis pelo
tratamento da informagdo (...) tomar as providéncias adequadas a proteccdo da sua
confidencialidade, garantindo a seguranca das instalacbes e equipamentos, o controlo no
acesso a informacao, bem como o reforco do dever de sigilo e da educacdo deontoldgica

de todos os profissionais™®

, cf. n.° 1 do art.° 4.° Por sua vez, “as unidades do sistema de
salde devem impedir o acesso indevido de terceiros aos processos clinicos e aos sistemas
informéaticos que contenham informacdo de saude, incluindo as respectivas coOpias de
seguranca, assegurando os niveis de seguranca apropriados e cumprindo as exigéncias
estabelecidas pela legislacdo que regula a proteccdo de dados pessoais, nomeadamente
para evitar a sua destruicdo, acidental ou ilicita, a alteracdo, difusdo ou acesso néo
autorizado ou qualquer outra forma de tratamento ilicito da informacao, cf. n.° 2 do art.°
407134 «p gestdo dos sistemas que organizam a informagdo de satide deve garantir a
separagdo entre a informacdo de salde e genética e a restante informacgdo pessoal,
designadamente através da definicdo de diversos niveis de acesso”®. Finalmente, “a
gestdo dos sistemas de informacdo deve garantir o processamento regular e frequente de
copias de seguranca da informacdo de saude, salvaguardadas as garantias de
confidencialidade estabelecidas por lei”*®.

Quanto ao acesso autorizado, “A informacdo de satide s6 pode ser utilizada pelo

sistema de salde nas condicdes expressas em autorizacdo escrita do seu titular ou de quem o

3% | dem, ibidem.

131 Negritos nossos.

132 Consagra-se assim o acesso mediato ou indirecto & ficha clinica. Esse direito de acesso indirecto &
informacdo clinica, encontra-se previsto no art. 11°, n° 5 da Lei n°® 67/98, de 26 de Outubro (Lei de Proteccéo
dos Dados Pessoais) e na Lei n® 94/99, de 16 de Julho (Lei de Acesso aos Documentos Administrativos
[LADA]). Idem, op. cit., nota 4 i).

133 | ei n.212/2005, de 26 de Janeiro. Publicada no Diério da Republica — | Série - A, n° 18. Negritos nossos.

3% |dem, ibidem. Negritos nossos.

135 Cf. n.2 5 do art. 4. Idem, ibidem. Negritos nossos.

136 Cf. n.2 6 do art.2 4. © Idem, ibidem. Negritos nossos.
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represente” . Sempre que se pretenda usar esses dados para fins de investigac&o, o acesso é
disponibilizado desde que anonimizado®*®,

Para efeitos da presente lei em termos nacionais, “a informac¢ao médica ¢ a informacao
de satde destinada a ser utilizada em prestaces de cuidados ou tratamentos de satde™**°. Por
sua vez, “entende-se por processo clinico qualquer registo, informatizado ou ndo, que
contenha informagao de sadde sobre doentes ou seus familiares**. Este devera conter toda a

»141 salvo tratando-se de informagéo

informacao médica disponivel que diga respeito a pessoa
genética (art.® 6.°). “A informagdo meédica € inscrita no processo clinico pelo médico que
tenha assistido a pessoa ou, sob a supervisdo daquele, informatizada por outro profissional
igualmente sujeito ao dever de sigilo, no d&mbito das competéncias especificas de cada
profissdo e dentro do respeito pelas respectivas normas deontolégicas”#* 143,

No que respeita a disponibilizacdo para consulta do respetivo processo clinico, este
“s0 pode ser consultado por médico incumbido da realizacao de prestagdes de saude a favor
da pessoa a que respeita ou, sob a supervisdo daquele, por outro profissional de saude
obrigado a sigilo e na medida do estritamente necessario a realizacdo das mesmas, sem
prejuizo da investigacdo epidemioldgica, clinica ou genética que possa ser feita sobre os
mesmos, ressalvando-se o que fica definido no artigo 16.27*44 14,

A presente lei define informacao genética como toda “a informacdo de satde que
verse as caracteristicas hereditarias de uma ou de véarias pessoas, aparentadas entre si ou com
caracteristicas comuns daquele tipo, excluindo-se desta definicdo a informacdo derivada de
testes de parentesco ou estudos de zigotia em gémeos, dos estudos de identificacdo genética

L. o . L. 14
para fins criminais, bem como do estudo das mutagdes genéticas somaticas no cancro” .

B37.Cf. n.2 3 do art. 4.° Idem, ibidem.

138 Cf. n.2 4 do art.® 4.° Idem, ibidem.

139.Cf. n.2 1 do art. 5.° Idem, ibidem.

140 cf. n.22 do art. 5.° Idem, ibidem.

141 cf. n.2 3 do art. 5.° Idem, ibidem.

142 cf. n.2 4 do art. 5.° Idem, ibidem.

143 Negritos nossos.

144 Cf. n.2 5 do art. 5.° Idem, ibidem.

145 Epigrafe do art.? 16.° Investigac&o sobre o genoma humano. Idem, ibidem.

146 Cf. n.2 1 do art.° 6.°. Idem, ibidem.
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Essa informagdo pode resultar “da realizacdo de testes genéticos por meios de biologia
molecular, mas também de testes citogenéticos, bioquimicos, fisioldgicos ou imagioldgicos,
ou da simples recolha de informacdo familiar, registada sob a forma de uma arvore familiar
ou outra, cada um dos quais pode, por si SO, enunciar o estatuto genético de uma pessoa e seus

»147 «Reveste natureza médica apenas quando se destina a ser utilizada nas

familiares
prestacdes de cuidados ou tratamentos de saude, no contexto da confirmacdo ou exclusdo de
um diagnostico clinico, no contexto de diagndstico pré-natal ou diagndstico pré-implantatério
ou no da farmacogenética, excluindo-se, pois, a informacdo de testes preditivos para
predisposicBes a doengas comuns e pré-sintomaticos para doengas monogénicas™**,

Relativamente a disponibilizagdo do acesso, todos “os processos clinicos de consultas
ou servicos de genética médica ndo podem ser acedidos, facultados ou consultados por
médicos, outros profissionais de saude ou funcionarios de outros servicos da mesma
instituicdo ou outras instituicbes do sistema de salude no caso de conterem informacao
genética sobre pessoas saudaveis™'*°,

O n.° 6 do art.®° 6.° reforga que “a informacdo genética deve ser objecto de medidas
legislativas e administrativas de proteccdo reforcada em termos de acesso, seguranca e

»150 pois, “a utilizagdo de informagdo genética ¢ um acto entre o seu titular

confidencialidade
e 0 médico, que é sujeito as regras deontoldgicas de sigilo profissional dos médicos e dos
restantes profissionais de saude”'*". Nem “a existéncia de vinculo laboral ou outro entre o
médico ou outro profissional de salde e qualquer actividade, incluindo companhias de
seguros, entidades profissionais ou fornecedores de quaisquer bens ou servigos, (...) justifica
qualquer diminuicdo aos deveres de segredo que sobre aqueles impendem”2.

Finalmente é garantido pelo disposto no n.° 9 do art.° 6.° que todos “os cidadaos tém 0
direito de saber se um processo clinico, ficheiro ou registo médico ou de investigacdo contém

informacdo genética sobre eles préprios e a sua familia e de conhecer as finalidades e usos

147.¢f. n.2 2 do art. 6.°. Idem, ibidem.
148 Cf. n.2 3 do art. 6.°. Idem, ibidem.
Y9 Cf. n.25do art.? 6.2 Idem, ibidem.
150 Negritos nossos.

1L Cf. n.2 7 do art.® 6.°. Idem, ibidem.

182 cf n.0 8 do art. 6.°. Idem, ibidem.
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dessa informacdo, a forma como é armazenada e os prazos da sua conservagio™ .

Inviabiliza-se, assim, hipotéticos limites ao acesso as garantias legais ou, mais amplamente,

ao direito, por falta de conhecimento e informacéo.

Redirecionamos este tema para a area tematica do presente estudo:

De facto, o documento escrito onde constem as diretivas antecipadas de vontade pode
abranger um conteudo bastante diversificado, podendo, inclusivamente, conter dados de
natureza pessoal e/ou da esfera intima, sejam informac6es médicas, genéticas, ou outras.

A Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho contempla uma salvaguarda dessa possibilidade,
protegendo os direitos e legitimos interesses do titular da informacao.

Nos termos do n.° 1 do art.° 18.° do presente diploma, “todos aqueles que no exercicio
das suas funcdes [sejam ou ndo profissionais de salde] tomem conhecimento de dados
pessoais [de qualquer natureza] constantes do documento de diretivas antecipadas de vontade
e ou procuracdo de cuidados de satde ficam obrigados a observar sigilo profissional, mesmo
apos o termo das respetivas funcdes™ >,

O legislador procurou com esta norma proteger adequadamente os bens juridicos. Em
causa informacdes confidenciais, remetendo, implicitamente para os respetivos diplomas, a
disciplina juridica aplicAvel. Como tivemos oportunidade de expor, ndo obstante a
confidencialidade de dados, existem regimes juridicos distintos, caso se trate de informacao
médica, genética, ou outra informacéo de natureza pessoal.

De acordo com o disposto no n.° 2 do art.° 18.°, qualquer violacdo do dever de sigilo

. n . - . .. 1
profissional, neste ambito, gera, naturalmente responsabilidade “disciplinar, civil e penal” >

158 Cf. n° 9 do art.2 6.°. Idem, ibidem.

154 Lei n° 25/2012, de 16 de julho, publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.° 136. [Em linha]. [Consultado
em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.

155 1dem , ibidem.
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CAPITULO 3

A DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE

3.1 — NATUREZA JURIDICA, DEFINICAO E CAPACIDADE PARA A SUA EXECUCAO, REVOGACAO OU

RENOVAGCAO — REQUISITOS FORMAIS

O testamento vital — constitui uma realidade Unica e que, por esse motivo, merece um
tratamento de pormenorizagdo dogmatica.

Dispde 0 n° 1 do art.? 2° do diploma em analise — Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho™® —
que as diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento vital, sdo
o documento unilateral e livremente revogével a qualquer momento pelo préprio, no qual
uma pessoa maior de idade e capaz, que ndo se encontre interdita ou inabilitada por
anomalia psiquica, manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida,
no que concerne aos cuidados de salde que deseja receber, ou ndo deseja receber, no caso
de, por qualquer razdo, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente.

Vamos preliminarmente definir a natureza juridica do testamento vital, versus
testamento patrimonial, ato juridico que produze efeitos post mortem.

Tratando-se, o testamento patrimonial, do “ato unilateral e revogavel pelo qual uma
pessoa dispoe, para depois da morte, de todos os seus bens ou parte deles” " 8 Dever-se-4
abandonar essa definicdo, pois o documento que abordamos pretende regular disposi¢oes
futuras, porquanto elas servirdo, somente, em vida, ainda que no seu fim. Por outro lado “o
testamento vital tem por objeto firmar antecipadamente a vontade do paciente quanto aos atos
médicos a que pretende se submeter, subsistindo as instru¢cdes contidas no documento nos
casos em que seu subscritor estiver impossibilitado de manifestar-se; o testamento
propriamente dito, por seu turno, implica, normalmente, uma divisdo do patrimonio
pertencente ao testador, ndo obstante a lei permita que o ato seja celebrado para fins nédo
patrimoniais, como o reconhecimento de paternidade, por exemplo. [Assim] seria indcua, (...)

a incluséo de instrucdes acerca dos cuidados medicos a ter em conta num testamento, porque

%% 1dem, ibidem.
157 Cf. art.2 2179.° do Cédigo Civil — Edigdo Quid Juris, 2013.

158 Cf. PRATA, Ana — Dicionario juridico: direito civil, direito processual civil, organizacao judiciaria, com
a colaboragdo de CARVALHO, Jorge, 4.2 Ed., Edi¢bes Almedina, p. 1171.
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este ato, como ja se afirmou, tem a sua eficacia juridica suspensa até que se verifique a morte
do testador™°.

Entendemos afastar este entendimento, procurando a utilidade préatica do instituto, mas
sem descurar uma correcdo terminoldgica, que caso ndo seja realizada podera dar motivos a
novos argumentos em oposicdo, e, por outro lado, a médio/longo prazo, talvez a um
enviusamento do seu contetido e fungdo'®.

Como se trata de “uma declaragdo [...] sobre o tipo e amplitude ou alcance do
tratamento que se desejaria ter, na assuncéo de que se pode vir a ficar incapaz de participar na

elaboracdo de uma decisdo sobre tratamento quando essa necessidade surgir [...]"*%

e que
tem aplicacdo nas situacGes em que uma pessoa se encontra, para além de gravemente doente,
incapacitado de decidir se deseja ou ndo determinado tratamento, entendemos que declaracéo
do paciente; diretiva antecipada de tratamento; ou documento volitivo relativamente a

incapacidade futura poderiam ter sido nomes a ter em considerac&o®®,

% GODINHO, Adriano Marteleto - Diretivas antecipadas de vontade: testamento vital, mandato duradouro
e sua admissibilidade no ordenamento brasileiro [Em linha]. Instituto do Direito Brasileiro, Ano 1 (2012), n°
2, pp. 956-957. [Consultado em: 20 de abril de 2013]. Disponivel em: http://www.idb-
fdul.com/uploaded/files/2012_02_0945 0978.pdf.

180 Aligs, ndo é possivel realizar uma verdadeira escolha pré-morte, sendo esta a Unica vicissitude da vida de
que ndo se pode ter experiéncia, ou ndo fosse ela irreversivel. ADRAGAQ, Paulo Pulido — A eutanésia:
argumentos de um debate, in RFDUP, 2005, p. 670.

161 SANTOS, Laura Ferreira dos — Testamento vital — o que é? como elabora-lo? Porto: Sextante Editora,
2011, p. 48.

162 Em It4lia, o Comitato Nazionale di Bioetica tera assinado, em 18 de dezembro de 2003, um documento sobre
declaragBes antecipadas de tratamento do qual extraimos o seguinte: objecto deste documento sdo as
declaracfes antecipadas sobre tratamento, um tema cuja relevancia tem vindo a crescer constantemente nos
ultimos anos e que, na literatura da bioética nacional e internacional, em geral indicado com a expressao
inglesa living will, diversamente traduzida por diferentes expressdes, como testamento biolégico, testamento de
vida, diretivas antecipadas, vontade prévia de tratamento, etc. estas denominacfes referem-se, numa primeira
abordagem, a um documento pelo meio do qual uma pessoa, dotada de plena capacidade para isso, exprime a
sua vontade acerca dos tratamentos aos quais deseja ou ndo ser submetida no caso de, no decurso de uma
doenca ou devido a traumas imprevistos, ndo vir a estar em condi¢des de expressar 0 seu proprio consentimento
ou dissentimento informal. A literatura tem discutido as diversas tipologias possiveis destes documentos
(algumas das quais foram objeto, nalguns paises, de um reconhecimento juridico). Para dar relevo puablico
(ainda que ndo, necessariamente legal) a estes documentos, é exigido que eles sejam escritos, que ndo surja
nenhuma divida sobre a identidade e capacidade de quem assinou, sobre a sua autenticidade documental e
sobre a data da assinatura, e que sejam eventualmente contra-assinados por médico que garanta ter informado
adequadamente o subscritor em relagdo as consequéncias possiveis das decisdes por ele assumidas no
documento. é desejavel que o subscritor indique um prazo para a confirmagdo e/ou renovagdo da sua
declaracdo, mantendo-se inalterado o direito a revogar ou modificar parcialmente as suas disposicfes a
qualquer momento. Apud SGRECCIA Elio — Manual de bioética: fundamentos e ética biomédica, Lisboa:
Principia Editora, 2009, p. 902.
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183 como a mais acertada,

Concordando com a expressdo declaracdo do paciente
pretendemos saber, a partir dos seus contornos juridicos e das figuras e institutos analogos,
qual ¢é a sua natureza juridica.

Esta declaracdo assemelha-se a um mandato, livremente revogavel a todo o tempo, o
que pressupde a capacidade para essa revogacdo, cf. art.’ 1170.° do CC*® e caduca por
morte, interdicdo ou inabilitacdo do mandante, cf. 1174.° do CC'®. Sendo necessério, para
atingir o desiderato pretendido, por exemplo acrescentar um novo preceito legal ao art.°
1174.° do CC™®, cujo contetido normativo consideraria valido o mandato até & morte do
mandante, ndo obstante futuros estados de inabilitagdo ou interdicéo.

N&o obstante o entendimento acima exposto, e por analogia, podemos considerar a
aplicacdo do art® 2320.° do CC'®’, seguindo o exemplo norte-americano, fazendo
corresponder o testamenteiro a um procurador de cuidados de salde, ficando este encarregue
de vigiar o cumprimento da declaragéo do paciente.

“O testamento vital pode apresentar um de dois contetdos distintos: ou o testador
recusa um tratamento (por exemplo, recusa uma cesariana, de quimioterapia, de transfusdes

de sangue)*®®

, Ou o testador solicita a aplicacdo de determinado tratamento, sendo certo que,
nesta Ultima hipotese, se o tratamento ndo se revelar adequado para aquele paciente de acordo
com o estado atual do conhecimento cientifico o médico néo esta obrigado a aplica-10'®. O
desejo de tratamentos extraordinarios, que em nada adiantardo para o bem-estar do doente ou

para a sua longevidade, ndo vincula o médico*™.

163 Contudo, usaremos a expressao testamento vital por ser amplamente usada na literatura.

164 cadigo Civil - Edicdo Quid Juris, 2013.

185 1dem, ibidem.

188 1dem, ibidem.

87 1dem, ibidem.

168 Especialmente sobre a recusa das testemunhas de Jeova vide MELO, Helena Pereira de - Directivas
antecipadas de vontade [Em linha]. pp. 7-11 — 16-20. [Consultado em: 19 de margo de 2013]. Disponivel em:
www.fd.unl.pt/docentes_docs/ma/hpm_MA_7777.doc.

169 Neste caso 0 médico ndo tem o dever de sujeitar o paciente a um encarnicamento terapéutico que considera
trazer-lhe maiores riscos e sofrimentos do que beneficios. O médico tem, alids e pelo contrario, a obrigacao
deontologica de ndo prescrever tratamentos supérfluos, fiiteis ou inuteis (...). ldem, op. cit., p. 5.

10 RAPOSO, Vera Llcia - Directivas antecipadas de vontade: em busca da lei perdida [Em linha]. Lisboa:
Revista do Ministério Publico, n. 125, Janeiro/Marco 2011, p. 176 [Consultado em: 15 de marco de 2013].
Disponivel em: http://www.vda.pt/xms/files/Publicacoes/Directivas_Antecipadas_de Vontade_-
_Em_Busca_da_Lei_Perdida.pdf.
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Quanto a forma do documento, dispGe o n° 1 do artigo 3.°, que “as diretivas
antecipadas de vontade sdo formalizadas através de documento escrito, assinado
presencialmente perante funcionario devidamente habilitado do Registo Nacional do
Testamento Vital ou notario'"*, do qual conste:

a) A identificagcdo completa do outorgante;

b) O lugar, a data e a hora da sua assinatura;

c) As situacoes clinicas em que as diretivas antecipadas de vontade produzem efeitos;

d) As opcoes e instrugdes relativas a cuidados de saide que o outorgante deseja ou nao
receber, no caso de se encontrar em alguma das situacdes referidas na alinea anterior;

e) As declaragOes de renovacéo, alteracdo ou revogacao das diretivas antecipadas de
vontade, caso existam”"2.

Apesar de ser necessario rigor na sua redacdo, “o testamento ndo deve ser demasiado
detalhado, ou corremos o risco de a situacdo [e/ou circunstancialismo nele previstos nédo
serem, concretamente, realizaveis. De facto, optando-se] por uma lista pormenorizada de
tratamentos e cenarios medicos é provavel que as situacdes da vida real nunca correspondam
aquelas outras ai previstas e 0 documento se revele indtil.

Por outro lado, [tem acontecido questionar-se] a validade deste documento [e recusa-
lo] porque se entende que a sua linguagem ndo foi suficientemente precisa'’®. Muitas das
expressdes utilizadas sdo demasiado ambiguas: doenca em fase terminal, dano cerebral
irreversivel, incapacidade séria. [Este deve ser um] fator a ter em consideracdo no momento
da sua redacédo, pressupondo-se que o testador estd a par do exato significado dos termos

[utilizados]™*™.

1 \/ide Portaria n° 96/2014, de 5 de maio, publicada no Diério da Repblica, 12 série — n.° 85 [Em linha]. Que
regulamenta a organizacdo e funcionamento do Registo Nacional do Testamento Vital. [Consultado em: 1
de junho de 2014]. Disponivel em: https://dre.pt/pdfisdip/2014/05/08500/0263702639.pdf. e Portaria n°
104/2014, de 15 de maio, publicada no Diario da Republica, 12 série — n°® 93 [Em linha]. Que aprova o modelo
facultativo de diretiva antecipada de vontade. [Consultado em: 1 de junho de 2014]. Disponivel em:
http://dre.pt/pdfisdip/2014/05/09300/0283902840.pdf. Vide Anexo 2.

172 | ej no 25/2012, de 16 de julho, publicada no Diério da Repdblica, 1.2 série, n.° 136 [Em linha]. [Consultado
em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.

13 RODRIGUEZ-ARIAS, David - Una muerte razonable: testamento vital y eutanasia, Bilbao: Desclée de

Brouwer, 2005. pp. 34/39. Apud RAPOSO, Vera Lucia - Directivas antecipadas de vontade: em busca da lei

perdida, p. 176 [Em linha]. Lishoa: Revista do Ministério Publico, n. 125, Janeiro/Margo 2011. [Consultado em:

15-03-2013]. Disponivel em: http://www.vda.pt/xms/files/Publicacoes/Directivas_Antecipadas _de Vontade -
Em_Busca_da_Lei_Perdida.pdf.

174 1dem, ibidem.
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Parece-nos adequado fomentar um equilibrio que permita o rigor e a pormenorizagao
necessarios ao eficaz cumprimento da vontade do paciente, mas que evite a pormenorizacdo
excessiva que acabe por prejudicar esse mesmo cumprimento.

Assim, quem pretender elaborar um testamento vital antes do dia 1 de julho de 2014
deve dirigir-se a um notario, contudo a Portaria n°® 96/2014, de 5 de maio, publicada no Diério
da Republica, 12 serie — n.° 85, que vem regulamentar a organizacdo e funcionamento do
Registo Nacional do Testamento Vital, entra em vigor no proximo dia 1 de julho de 2014.

ApOs esta data as diretivas antecipadas de vontade e ou procuracdo de cuidados de
salde serdo inscritas no RENTEV, através do preenchimento de um formulério especifico,
facultativo'”, disponivel nos sites das Administracdes Regionais de Salde, no Portal do
Utente e no Portal da Saude. O preenchimento do formulario deve ser feito em portugués ou
guando feito noutro idioma, acompanhado de traducdo certificada, exige a identificacdo da
pessoa, com assinatura reconhecida pelo notario ou feita presencialmente. O interessado tem
10 dias Uteis para fazer as correcdes de que foi alertado, sob pena do processo de registo
caducar. O registo apenas produz efeitos ap0s a rececdo da informacdo de conclusdo do
processo. O registo no RENTEV é valido durante cinco anos, apds 0s quais o registo deve ser
renovado, estando previsto que o doente ou o seu procurador sejam informados da data de
caducidade dos documentos com uma antecedéncia minima de 60 dias. A rececdo, registo,
organizacdo e atualizacdo da informacdo do testamento vital podem ser feitos atraves de
sistema informatico préprio e a sua execucdo é assegurada pelos centros de salde. O
testamento vital estara disponivel para os médicos responsaveis pela prestacdo de cuidados de
salde ao doente no Portal do Profissional da Plataforma de Dados da Satde. Todos os que no
exercicio das suas fungdes tenham conhecimento dos dados pessoais disponiveis no RENTEV
ficam obrigados ao sigilo profissional, mesmo ap6s o termo das suas funcdes.

Apesar de as diretivas antecipadas de vontade e ou procuracdo de cuidados de salde
serem validas mesmo que ndo registadas, o registo é fundamental para assegurar que estas
decisbes serdo conhecidas e cumpridas em futura situacdo de incapacidade, caso contrario o
paciente tera de ser portador do documento que traduza a sua vontade, como acontece até ao
préximo dia 1 de julho.

Contudo, sera sempre importante para todas as pessoas partilharem com familiares e

amigos, ndo s que realizaram e registaram um destes atos mas também que manifestem quais

175 Vide Portaria n° 104/2014, de 15 de maio, publicada no Diario da Reptblica, 12 série — n° 93 [Em linha]. Que
aprova o modelo facultativo de diretiva antecipada de vontade [Consultado em: 1 de junho de 2014].
Disponivel em: http://dre.pt/pdflsdip/2014/05/09300/0283902840.pdf. Vide Anexo 2.
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as suas preocupacOes, perspetivas e desejos, para assegurar que a sua vontade
antecipadamente expressa possa ser efetivamente respeitada e bem interpretada.

3.2 — A POSSIBILIDADE DE REPRESENTAGAO LEGAL

“A nova lei prevé a figura do procurador de cuidados de saude a quem sao atribuidos
poderes representativos para decidir sobre cuidados de saude a receber ou a ndo receber,
quando o outorgante se encontre incapaz de expressar a sua vontade™".

Segundo o disposto no n° 1 do artigo 11.° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho'”’,
qualquer pessoa pode nomear um procurador de cuidados de saude, atribuindo-lhe poderes
representativos para decidir sobre os cuidados de saude a receber, ou a nao receber, pelo
outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente.

A procuracdo de cuidados de saude corresponde ao documento ou expressdo final
através da qual o paciente atribui a uma pessoa, voluntariamente e de forma gratuita, poderes
representativos em matéria de cuidados de salde, para que aquela os exerca no caso de o
outorgante se encontrar incapaz de expressar de forma pessoal e autbnoma a sua vontade, cf.
n° 1 do art.® 12° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho".

Partindo do exposto no subcapitulo 3.1 relativamente as carateristicas do mandato,
acreditamos que esta realidade se enquadra nesse sentido terminolégico™ .

Assim, 0 poder/faculdade  conferido pelo mandante/paciente, ao
mandatario/procurador de cuidados de salde habilita-o a decidir todas e quaisquer
modificagdes, nos limites da lei, do direito e do contrato, na sua esfera juridica.

Nestes termos, o procurador de cuidados de salde devera ser oportunamente

consultado (e informado em termos clinicos) pelos médicos responsaveis, em caso de

1% PINHO, Rita Roque, BOTELHO, Joana Silveira - Testamento vital, uma lei necessaria? [Em linha],
Revista Advocatus, 07, agosto de 2012. [Consultado em: 19-03-2013]. Disponivel em:
http://www.advocatus.pt/opini%C3%A30/6121-testamento-vital,-uma-lei-necess%C3%Alria.html.

Y7 publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.° 136 [Em linha]. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.

178 1dem, ibidem.

190 proprio legislador remete para as disposicées do Cédigo Civil nessa matéria, (cf. n.° 2 do art.° 12.° da Lei
n.° 25/2012, de 16 de Julho). Idem, ibidem.
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incapacidade do paciente, seja terminal ou ndo — sempre que tenha de decidir sobre as
técnicas ou modus de intervengdo médica — no sentido de definir a sua decis&o.

Na qualidade de mandatario decidira tendo por base a vontade do paciente.
Considerando o facto de as decisdes do paciente serem “sub-rogadas — tomadas em seu home
— pelo mandatéario, com base no seu conhecimento do paciente e das suas preferéncias; quer
dizer, o mandatério ndo deve indicar o que melhor lhe parece e sim o que cré que o paciente
elegeria (...) nessa circunstancia particular’*%.

Por todo o exposto, e em caso de conflito, seja parcial ou total, entre o testamento vital
e a vontade do procurador de cuidados de salde, devera prevalecer o disposto no testamento
vital.

O procurador de cuidados de saude devera ser maior de idade e ndo estar interdito ou
inabilitado por anomalia psiquica.

N&do podem ser nomeados procurador de cuidados de salde, os funcionarios do
Registo (...) e os do cartorio notarial que intervenham nos atos regulados pela presente lei
(al. @) do n.° 3 do art.° 11.°) e os proprietarios e 0s gestores de entidades que administram ou
prestam cuidados de saude, a ndo ser que sejam familiares do outorgante (al. b) do n.° 3 e n.°
4 do art.2 11.9)"%,

Contudo, e nos termos do n° 5 do art.° 11.° pode o outorgante da DAV nomear um

segundo procurador de cuidados de satide, para o caso de impedimento do indicado™®.

180 | as decisiones del paciente son subrogadas — tomadas en su nombre — por el apoderado, en base a su
conocimiento del paciente y de sus preferencias; es decir, el apoderado no debe indicar lo que mejos le parece a
él sino lo que cree que el paciente hubiera elegido para esa circunstancia particular. As decisbes do paciente
sdo subrogadas — tomadas em seu nome — pelo procurador (ou mandatario), com base no seu conhecimento do
paciente e das suas preferéncias, ou seja, o procurador ndo deve indicar o que melhor Ihe parece e sim o que cré
que o paciente elegeria para essa circunstancia particular. MANZINI, Jorge Luis. Las directivas anticipadas
para tratamientos médicos in R. Kielstein; J. Mainetti; J. Manzini; M. Roubicek; H-M. Sass; H. Viefhues —
Directivas anticipadas — La historia clinica orientada a valores y la aplicacién del método narrativo en bioética.
Muster: Lit Verlag, 2002. pp. 1-10. Apud PENALVA, Luciana Dadalto — Declaragéo prévia de vontade do
paciente terminal [Em linha]. Dissertacdo para obtengdo do Grau de Mestre em Direito Privado, Belo
Horizonte, 2009, p. 56. [Consultado em: 17 de margo de 2013]. Disponivel em:
https://www.yumpu.com/pt/document/view/12856338/declaracao-previa-de-vontade-do-paciente-terminal-puc-
minas/59.

181 | ej n.2 25/2012, de 16 de Julho, Publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.° 136. [Em linha]. [Consultado
em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.

182 |dem, ibidem.
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3.3 —FORCA VINCULATIVA DA DIRETIVA

O regime juridico em analise, conforme pudemos constatar, vem permitir que cada um
decida, previamente, sobre o procedimento do médico, a sua atuagdo em concreto, quando o
processo de morte ja se instalou, e sobre qualquer medida que tendo aplicacdo pretira a
inevitabilidade de uma morte natural, muitas vezes a custa de grande sofrimento e degradagéo
das condicdes fisicas e mentais do doente.

Esta decisdo concretiza-se através de uma diretiva antecipada de vontade, que pode
adotar a forma de testamento vital ou de procuracdo de cuidados de saude.

A DAV pode ser entregue ao médico pelo préprio ou pelo procurador de cuidados de
salide (cf. n. 1 do artigo 6.° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho*®). Por outro lado, “o médico
responsavel pela prestacdo de cuidados de salde a pessoa incapaz de expressar de forma livre
e autdbnoma a sua vontade, assegura a existéncia de documento de diretivas antecipadas de
vontade e ou procuraco de cuidados de satide registados no RENTEV”!#,

De facto, “a criacdo do instituto das DAV [ndo seria muito eficaz se] ndo fosse
simultaneamente criado um registo para as mesmas, com vista a assegurar o seu deposito
centralizado num local de fécil acesso aos prestadores de cuidados de salde, e assim evitar
que a revelacdo da existéncia da diretiva fique dependente da vontade dos acompanhantes do
doente. Deste modo, [procura-se garantir] que os medicos [tenham] conhecimento da sua
existéncia e conteddo, sobretudo face a crescente mobilidade do cidaddo no espaco
comunitario, e & livre prestacdo de servicos que o caracteriza™®.

Entenda-se que o Registo Nacional do Testamento Vital serve apenas para assegurar a
publicidade das DAV, ndo sendo condicdo de eficacia das mesmas. A forca vinculativa das
DAYV depende que as mesmas sejam assinadas presencialmente perante um funcionario do
RENTEV ou de um notario, e de incluir as referéncias e indicacdes que a lei assinala (n° 1 do
artigo 3° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho). N&o se exige que tenha sido atestada na
presenca de um médico, contudo este pode participar na DAV (n° 2 do artigo 3° da Lei n.°

183 |dem, ibidem.

184 N.° 1 do art.° 17° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho. Idem, ibidem.

185 RODRIGUEZ-ARIAS, David - Una muerte razonable (testamento vital y eutanasia) Desclée de Brouwer,

Bilbao, 2005, pp. 41- 42. Apud RAPOSO, Vera LUcia - Directivas antecipadas de vontade: em busca da lei

perdida — ponto 5 — Registo das directivas, p. 186 [Em linha]. Lisboa: Revista do Ministério Publico, n. 125,

Janeiro/Marco 2011. [Consultado em: 15 de margo 2013]. Disponivel em:

http://www.vda.pt/xms/files/Publicacoes/Directivas_Antecipadas de Vontade_-
Em_Busca_da_Lei_Perdida.pdf.
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25/2012, de 16 de Julho). Para elaborar uma DAV, ndo € obrigat6rio seguir um modelo
proprio, contudo a Portaria n® 104/2014, de 15 de maio, faculta um modelo facultativo, como
previsto no n° 3 do artigo 3° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho. Temos contudo que acautelar
as seguintes situacdes: uma DAV que surja escrita em termos ambiguos ndo podera vincular o
médico, pois embora a lei seja omissa a este respeito, este € o Unico argumento com
fundamento; quanto a legitimidade, temos de ter em conta os requisitos gerais da legitimidade
e que devem ser controlados pela entidade que presencie a sua realizacdo: cumulativamente a
pessoa terd de ser maior de idade, ndo se encontrar interdita ou inabilitada por anomalia
psiquica e ser capaz de expressar 0 seu consentimento consciente, livre e esclarecido (artigo
4.° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho).

Quando a DAV estiver validamente concluida, o médico fica vinculado ao seu
conteddo, nos termos do disposto no n.° 2 do art.° 46.° do Cdédigo Deontoldgico da Ordem dos
Médicos™®®.

Consequentemente, perante uma DAV o médico ndo podera presumir que a vontade
daquele paciente, no momento incapaz de a expressar, seria a de ser devidamente tratado, sem
prejuizo do disposto no n.°2 do art 156.°, do Cédigo Penal'®’, sobre o consentimento
presumido, e no art.? 47.° do Cédigo Deontoldgico da Ordem dos Médicos'®, acerca do
consentimento implicito, ou entdo seguir a opinido dos seus familiares.

No entanto, e prosseguindo com o abordado no subcapitulo 2.1.1 — Autonomia do
individuo versus decisdo médico-cientifica sobre a natureza valorativa do testamento vital ou
bioldgico, assumimos que se revela como relativa, ndo obstante o direito a autodeterminagédo
do paciente, porque aquela realidade juridica devera ser sempre enquadrada, tendo em conta
circunstancias normativas, éticas, sociais e culturais. E como iremos expor de seguida, o
legislador do novo diploma introduziu fundamentos que afastam o seu caréater vinculativo.

Decorre, expressamente, da nova lei (cf. n.° 1 do art.°6.° da Lei n.° 25/2012, de 16 de

Julho)*® o dever de respeitar o contetido das DAV, exceto quando Se comprove que 0 Seu

188 e houver uma directiva escrita pelo doente exprimindo a sua vontade, o médico deve té-la em conta quando
aplicavel a situacdo em causa. Regulamento da Ordem dos Médicos, n°® 14/2009, publicado no Diario da
Republica, 2.2 série — N.° 8 — 13 de Janeiro. [Em linha]. [Consultado em: 24 de Abril de 2013]. Disponivel em:
http://dre.pt/pdf2sdip/2009/01/008000000/0135501369.pdf.

187 Codigo Penal, Edigdes Almedina, 2008.
1% |dem, ibidem.

189 publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.° 136 [Em linha]. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.
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outorgante ndo desejaria manté-la, que os desejos que manifestou ndo tiveram em linha de
conta 0s novos avangos medicos ou que a situacdo factica com que o médico se depara ndo
corresponde as circunstancias descritas (cf. n.° 2 do art.° 6.° da Lei n.° 25/2012, de 16 de
Julho)*®.

No caso de nenhum destes motivos se verificarem — “e note-Se que a sua invocagdo
pressupde que se registe no processo clinico do doente o facto que impediu o cumprimento da
DAYV e a sua comunicacao ao eventual procurador de cuidados de salde existente — o0 médico,
somente, podera desvincular-se se invocar o direito a objecdo de consciéncia, - tendo como
fundamento motivos atendiveis de ordem filosofica, ética, moral e/ou religiosa - nos termos
do art. 9.2 da Lei n.° 25/2012, de 16 de julho”**’. Consideramos importante a aplicagdo do

modelo vicariante®?

que devera revestir, se possivel, natureza subsidiaria, pela proximidade
entre o paciente e o profissional de saude.

Existe, também, uma outra hipétese em que as DAV podem ser legitimamente
desrespeitadas. Trata-se de situa¢Oes ou estados de urgéncia em que as diligéncias para acesso
ao conteldo da DAV possam agravar seriamente o estado de salde do paciente ou a sua vida,

(cf.n.°4 do art.2 6.° da Lei n.° 25/2012, de 16 de Julho)™.

190 1dem, ibidem.

1 1dem, ibidem.

192 A titulo de exemplo ver no dmbito da interrupcao voluntaria da gravidez. Sistema Nacional de Satde: numa
situacdo de objecdo devem ser despoletadas todas as providéncias organizativas e regulamentares necessarias a
boa execucdo da legislagdo atinente & interrupcdo voluntaria da gravidez, designadamente por forma a
assegurar que do exercicio do direito de objeccdo de consciéncia dos médicos e demais profissionais de salde
ndo resulte inviabilidade de cumprimento dos prazos legais. Vide n° 1 do art.° 4° da Lei n°® 16/2007, de 17 de
Abril, publicada no Diéario da Republica, 1.2 série — N.° 75. Colaborac¢do com outros estabelecimentos: os
estabelecimentos de salde oficiais em que a existéncia de objectores de consciéncia impossibilite a realizacao
da interrupcdo de gravidez nos termos e prazos legais devem garantir a sua realizacdo, adoptando, sob
coordenacdo da administragdo regional de salde territorialmente competente, as adequadas formas de
colaboracdo com outros estabelecimentos de saude oficiais ou oficialmente reconhecidos e assumindo o0s
encargos dai resultantes ou com profissionais de saude legalmente habilitados. Cf. n.° 4 do art.° 12° da Portaria
n.° 741-AJ2007, de 21 de Junho, publicada no Diario da Republica, 1.2 série — N.° 118.

1% publicada no Diério da Republica, 1.2 série, n.° 136 [Em linha]. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.
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3.4 — ALGUMAS CONSIDERAGCOES TERMINOLOGICAS SOBRE O DIPLOMA LEGAL

As definicbes em Direito revelam-se muitas vezes um instrumento verdadeiramente,
perigoso®™, porque sdo ou excessivamente amplas, ou limitativas. Contudo, o trabalho do
jurista é o de aproximar o facto ao direito e o direito ao facto.

Conforme pudemos constar existem determinados conceitos que n&o obtém
concretizacdo nacional no diploma legal. Entendemos util essa especificacdo terminoldgica.
Isto ndo significa que a partir do espirito normativo e teleolégico do mesmo, em articulacao
com outros diplomas legais, ndo pudessem ser encontrados 0s conteldos exatos, 0 que
certamente evitaria obscuridades e ambiguidades interpretativas dos limites do ambito de
aplicacdo da propria lei.

De facto, todos os projetos de lei apresentados, exceto o do Partido Socialista, revelam
essa preocupagéo.

A titulo de exemplo elencamos as principais expressdes, nao referidas no presente
diploma, relativamente as quais os diversos partidos politicos manifestaram premente a

sua concretizagdo nacional*®:

Projeto de Lei n® 64/X11/13'%

Art°1.°

Ambito material de aplicacéo

(...)

3. Para efeitos de aplicacéo do presente diploma entende-se por:

a) cuidados de saude — toda a actuacéo realizada com fins de prevencéo, diagnostico,

terapia, reabilitacéo, cuidados paliativos ou investigacao;

19 Com as necessérias adaptagdes, “omnis definitio in iure civili periculosa, est.” [TAVOLENUS, Digesto, 50,
17, 202].

195 sublinhamos esta linha de entendimento.

1% projecto de Lei que regula as directivas antecipadas de vontade em matéria do testamento vital e
nomeacdo de procurador de cuidados de saude e procede a criagdo do registo nacional do testamento vital
[Em linha]. Apresentado pelo Partido Popular — CDS-PP, 2011. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em:
http://app.parlamento.pt/webutils/docs/doc.pdf?path=6148523063446f764c3246795a5868774d546f334e7a6777
4c336470626d6¢7561574e7059585270646d467a4¢31684a535339305a58683062334d76634770734e6a5174574
56c4a4c6d527659773d3d&fich=pjl64-XIl.doc&Inline=true. Negritos nossos.
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b) equipa de cuidados de saude — conjunto de profissionais de saude envolvidos na
prestacdo de cuidados de salde e concretizacdo do plano terapéutico do doente;

c) estabelecimento de saude — a unidade assistencial com organizacdo proépria,
publica, social ou privada, dotada de recursos técnicos e pessoal qualificado para prestar
cuidados de saude;

d) médico responsavel pelo esclarecimento — 0 médico que o paciente escolhe, para
Ihe prestar esclarecimentos sobre as opcdes a constar do testamento vital e da procuracéo
em cuidados de saude e implicacdes decorrentes das mesmas;

e) médico responsével pelos cuidados de salde - o0 medico que coordena os cuidados
de salde prestados ao paciente, assumindo o papel de interlocutor principal em tudo o que
concerne aos mesmos, devendo respeitar a autonomia profissional individual dos restantes
profissionais envolvidos no processo de cuidados;

f) outorgante — a pessoa que é autora de um testamento vital ou procuracdo de
cuidados de saude;

g) paciente — a pessoa doente a quem sao prestados cuidados de salde;
Projeto de Lei n® 63/X11*%’

Artigo 2.°

(Definigoes)

a) Cuidados de saude, toda a actuacao realizada com fins de prevencao, diagndstico,
terapia, reabilitacédo ou investigacao;

(...)

c) Doenca terminal, a condicdo de salde irreversivel, incuravel, avancada e
progressiva, causada, designadamente por uma doenca ou traumatismo fisico, em que a
morte ocorrerd num periodo de tempo relativamente curto, salvo se a pessoa forem
administrados tratamentos artificiais de sustentacéo das funcdes vitais;

d) Estabelecimento de salde, a unidade assistencial com organizacdo propria,
publica ou privada, dotada de recursos técnicos e pessoal qualificado para prestar cuidados

de saude;

197 projecto de Lei que regula o regime das directivas antecipadas de vontade [Em linha]. Apresentado pelo
Partido Social Democrata — PSD, 2011. [Consultado em: 17 de marco de 2013]. Disponivel em:
http://app.parlamento.pt/webutils/docs/doc.pdf?path=6148523063446f764c3246795a5868774d546f334e7a6777

4c336470626d6c7561574e7059585270646d467a4c31684a535339305a58683062334d76634770734e6a4d74574

56c4a4c6d527659773d3d&fich=pjl63-XIl.doc&Inline=true. Negritos nossos.

71


http://app.parlamento.pt/webutils/docs/doc.pdf?path=6148523063446f764c3246795a5868774d546f334e7a67774c336470626d6c7561574e7059585270646d467a4c31684a535339305a58683062334d76634770734e6a4d7457456c4a4c6d527659773d3d&fich=pjl63-XII.doc&Inline=true
http://app.parlamento.pt/webutils/docs/doc.pdf?path=6148523063446f764c3246795a5868774d546f334e7a67774c336470626d6c7561574e7059585270646d467a4c31684a535339305a58683062334d76634770734e6a4d7457456c4a4c6d527659773d3d&fich=pjl63-XII.doc&Inline=true
http://app.parlamento.pt/webutils/docs/doc.pdf?path=6148523063446f764c3246795a5868774d546f334e7a67774c336470626d6c7561574e7059585270646d467a4c31684a535339305a58683062334d76634770734e6a4d7457456c4a4c6d527659773d3d&fich=pjl63-XII.doc&Inline=true

e) Estado permanente de inconsciéncia, a condicao irreversivel em que a pessoa nao
tem consciéncia de si proprio nem das circunstancias que a rodeiam, sendo incapaz de
entender, decidir e exprimir a sua vontade, por qualquer forma, no momento da prestacao
dos cuidados de saude;

f) Familiar a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou
pessoas sem capacidade de decisdo, pelo seu representante legal, com quem o doente tem
uma relacéo proxima, podendo ter ou ndo lacos de parentesco com este;

g) Médico responsavel, o médico que coordena a informacéo e os cuidados de saude
prestados ao paciente, assumindo o papel de interlocutor principal em tudo o que concerne
aos mesmos;

(...)

i) Paciente, a pessoa a quem sdo prestados cuidados de salde;

Projeto de lei n.2 21/X11/18'%

Artigo 2.°

DefinicGes

(...)

b) Cuidados de saude, todo o acto realizado com fins de prevencdo, diagnostico,
terapéutica, reabilitacdo ou investigacao;

c) Médico responsavel, o médico que coordena os cuidados de salde prestados ao
doente e a informacdo com ele relacionada, sem prejuizo da autonomia profissional dos
restantes intervenientes;

(...)

e) Doente, a pessoa a quem sdo prestados cuidados de salde;

(...)

g) Processo clinico, qualquer registo, informatizado ou néo, que contenha informagéo
directa ou indirectamente ligada a satde de uma pessoa;

Entendemos que estas consideracBes terminoldgicas, em muitos pontos convergentes —

cuidados de saude; doente/paciente; médico responsavel; estabelecimento de saude® —

19 projecto de Lei que regula o direito dos cidadaos a decidirem sobre a prestacéo futura de cuidados de
saude, em caso de incapacidade de exprimirem a sua vontade, e cria o registo nacional de testamento vital
(RENTEV) [Em linha]. Apresentado pelo Bloco de Esquerda — BE, 2011. [Consultado em: 17 de margo de
2013]. Disponivel em: http://www.esquerda.net/sites/default/files/testamento_vital.pdf. Negrito nosso.
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permitem demarcar, 0 ambito de aplicacdo do diploma e integrar convenientemente o seu

contetdo e desiderato, clarificando, orientado, eficazmente, os seus intérpretes e destinatarios.

199 Neste sentido vide MELO, Helena; NUNES, Rui - Projecto de Diploma n.° P/06/APB/06 que regula o
exercicio do direito a formular directivas antecipadas de vontade no ambito da prestacdo de cuidados de
saude e cria o correspondente registo nacional [Em linha]. Associacdo Portuguesa de Bioética, FMUP. 20086,
p. 3. [Consultada em: 20 de abril de 2013]. Disponivel em:
http://www.apbioetica.org/fotos/gca/12802554221200319873p_06_apb_06_testamento_vital.pdf.pdf.
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CAPITULO 4

A DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE NOUTROS ORDENAMENTOS
JURIDICOS - ALGUMAS CONSIDERACOES DE DIREITO COMPARADO

Atualmente, muitos paises tém nos seus ordenamentos juridicos, legislacdes sobre
testamentos de paciente e procuradores de cuidados de satde®®. Originérios dos Estados
Unidos, foram adotados por diversos paises anglo-saxonicos, do centro e norte da Europa,
mas também — na Gltima década — na Europa do Sul e Latina, designadamente em Espanha.

De facto, foram os Estados Unidos da América (ordenamento juridico plurilegislativo)
0s pioneiros nestes assuntos. Em 1938, surgiu a Euthanasia Society of America®®, que, mais
tarde, passou a denominar-se Society for the right to die*®>. Desde a sua fundacdo, esta
Sociedade tentou legalizar a préatica da eutanasia naquele pais.

Em 1967, a Sociedade do Direito de Morrer fundou um grupo associado a que
chamaram Preocupacgdo pelos Moribundos, que tinha como principal objetivo informar os
doentes quanto a realizacdo de documentos legais, que designaram de testamentos vitais.
Estes surgiram, assim, como instrumentos utilizados ao servico da legalizacdo da eutanasia,
dando a possibilidade ao doente de escolher quando, onde e como realizar a sua passagem.

A Califérnia foi o primeiro Estado que em 1976 ao publicar o Natural Death Act™®
legalizou o testamento vital. Com este documento, a pessoa podia registar a sua vontade,
permitir ou opor-se a intervengdes médicas, sob o preenchimento de determinados critérios de
elegibilidade:

- a pessoa ser maior e capaz;

- 0 documento ser assinado perante duas testemunhas; e

- dois médicos terem de atestar a fase terminal do doente.

2% PEREIRA, André Gongalo Dias — O Consentimento informado na experiéncia europeia [Em Linha]. |

Congresso Internacional sobre: Os desafios do direito face as novas tecnologias, Centro de Direito Bioético,
2010, p. 19. [Consultado em: 14 de abril de 2013]. Disponivel em:
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/14549/1/Aspectos%20do%20consentimento%20informado%20e%
20d0%20testamento%20Vital%20Andr%C3%A9%20Pereira%20Ribeir%C3%A30%20Preto.pdf.

201 gociedade Americana da Eutanasia. (Tradugdo nossa).
202 gociedade do Direito de Morrer. (Tradug&o nossa).

203 | ei da morte natural. (Tradugdo nossa).
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A eficécia juridica tinha uma validade de 14 dias, ap0s a assinatura, podendo ser
revogado a qualquer altura. Por sua vez, o documento tinha uma validade de cinco anos®®* 2%,

Em 1986, trinta e cinco estados norte-americanos ja tinham aprovado a legislagédo
referente ao testamento vital. Nesse ano houve a aprovagdo, por parte da Conferéncia
Nacional de Comissdes para a Uniformizacdo das Leis Estatais da declaragdo relativa ao
testamento vital, denominada por Lei Uniforme dos Direitos dos Pacientes Terminais.

Anos depois, a 1 de Dezembro de 1991, o Patient Self-Determination Act impde aos
estabelecimentos de saude - com financiamento federal — o dever de informarem 0s seus
pacientes sobre os cuidados de salde e acerca dos direitos de consentir ou de recusar o
tratamento e 0 modus operandi das diretivas antecipadas. Por outro lado, estabelece, no plano
da tutela, sancbes disciplinares aos profissionais no caso de desrespeito pelas vontades
escritas dos seus doentes. “De acordo com a legislacdo de muitos Estados, exige-se que essa
vontade seja expressa por escrito e, em regra, com a assinatura de duas testemunhas.

Na Europa a doutrina maioritéria, afirma que, se a recusa esta claramente assente, ndo
podemos invocar o estado de necessidade para justificar a intervencéo clinica, apesar das boas
intencdes do médico. Por outro lado, os médicos tém o énus da prova de que a diretiva
antecipada estava ultrapassada ou néo correspondia aos desejos do paciente.

Esta tese é ainda sufragada, entre outras instancias, pelo Comité Nacional de Etica da
Alemanha e, a nivel internacional, pelo Cddigo de Etica para a Doacdo de Sangue e a
Transfusdo, adoptado pela Sociedade Internacional de Transfusdo de Sangue®® - Patients
should be informed of the known risks and benefits of blood transfusion and/or alternative
therapies and have the right to accept or refuse the procedure. Any valid advance directive
should be respected.

Em Espanha, as instrucciones previas estdo legalmente previstas, abrangendo quer a

hipdtese de diretivas de tratamento, quer a nomeacdo de um representante que sirva como

24 BARBAS, Stela - Direito do genoma humano, Coleccdo Teses de Doutoramento, Almedina, Coimbra,
2007, p. 380.

205 Natural Death Act [Em linha]. [Consultado em: 15 de margo de 2013]. Disponivel em:
http://translate.qgoogle.pt/translate?hl=pt-PT &sl=en&u=http://198.187.3.177/hsga/emstrauma/download/70-
122.pdf&ei=8RSXTtrtCplLz8Q07kr3OBQ&sa=X&oi=translate&ct=result&resnum=2&ved=0CCsQ7gEWAQ&
prev=/search%3Fg%3DNatural%2BDeath%2B Act%26hl|%3Dpt-
PT%26biw%3D1280%26bih%3D465%26prmd%3Dimvns.

206 Os pacientes devem ser informados sobre os riscos conhecidos e beneficios da transfusdo de sangue e/ou
terapias alternativas e tém o direito de aceitar ou recusar o procedimento. Qualquer diretiva antecipada valida
deveria ser respeitada. Traducdo nossa. Code of Ethics for Blood Donation and Transfusion, Assembleia Geral
da International Society of Blood Transfusion, 12 de Julho de 2000. Este Codigo foi elaborado com o apoio
técnico e adotado pela Organiza¢do Mundial de Salde.
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interlocutor com o médico ou a equipa de salde para procurar o cumprimento das instrugdes
prévias™?®’,

A Ley 41/2002, de 14 de Novembro®®, que tem por objeto regular a autonomia do
paciente e os direitos e obrigacdes em matéria de informacdo e documentacéo clinica, no n° 1
do art.® 11, estabelece os requisitos para ser outorgada, possiveis conteudos, eficacia,
revogacio e registo®:

“Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y
libre, manifiesta anticipada- mente su voluntad, con el objeto de que esta se cumpla en el
momento en el que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlo
personal- mente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el
fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo. El otorgante del
documento puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva como
interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las
instrucciones previas %%,

Esta lei “relega para o direito das Comunidades Autonomas a regulamentacao desta
matéria. Ja antes, a lei dos direitos dos pacientes da Catalunha regulava, no art.’ 8, as
voluntats anticipades. O documento de vontades antecipadas é o documento dirigido ao
médico responsavel, no qual uma pessoa maior de idade, com capacidade suficiente e de
modo livre, exprime as instrucdes a ter em conta, quando se encontre numa situacdo em que
as circunstancias ndo lhe permitam exprimir pessoalmente a sua vontade. A lei admite
também a nomeacdo de um procurador de cuidados de salde. Neste documento, a pessoa
pode também designar um representante que a substitui no caso de esta ndo poder exprimir a
sua vontade e que € o interlocutor valido e necessario ante o médico ou a equipa sanitaria. No
que respeita as exigéncias de forma, o documento ou é outorgado perante o Notario, caso em

gue ndo € necessaria a presenca de testemunhas, ou, em alternativa, pode ser redigido perante

27 pEREIRA, André Goncalo Dias — O Consentimento informado na experiéncia europeia. op. cit., p. 19/20

2% publicada no Boletim Oficial do Estado [Em linha]. N.° 274, 15-11-2002. [Consultada em: 17 de margo
2013]. Disponivel em: http://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf

29 ZABALA BLANCO, J; DIAZ RUIZ, J. F. - Reflexion sobre el desarrollo y utilidad de las instrucciones
previas, Medicina, Semergen, 2010, p. 267.

219 pelo documento de instrucdes prévias, uma pessoa maior de idade, capaz e livre, manifesta antecipadamente
a sua vontade, com o objetivo de que esta seja cumprida no momento em que chegue a situagcdes em cujas
circunstancias ndo seja capaz de expressa-la plenamente, sobre os cuidados e o tratamento da sua saude ou,
uma vez chegado o falecimento, sobre o destino do seu corpo e os 6rgdos do mesmo. O outorgante do
documento pode designar um representante para que sirva como seu interlocutor com o médico e a equipa de
saude com vista ao cumprimento das instrugdes prévias.
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trés testemunhas maiores de idade e em plena capacidade de exercicio, das quais duas ndo
podem ter qualquer relacdo de parentesco até ao segundo grau nem relagcdes patrimoniais com
0 outorgante. A lei da Catalunha ndo admite a validade de testamentos de pacientes com
previsdes contrarias ao ordenamento juridico (v.g., a pratica de eutanasia) ou a boa préatica
clinica, ou que ndo correspondam exatamente aos supostos de facto que o outorgante havia
previsto (v.g., no caso de haver uma evolugdo técnica que torna determinado tratamento mais
seguro e menos doloroso). Neste caso, deve o médico documentar no dossier clinico do
paciente a sua decisdo, justificando a ndo obediéncia a diretiva. O procedimento previsto de
forma a dar publicidade ao testamento vital é o de a pessoa ou os seus familiares ou o seu
representante levarem o documento ao centro de salde de servi¢o da pessoa. Esse documento
deve integrar-se na histdria clinica do paciente.

O Comité national d’étique de Francga, ja em 1998, havia proposto que fosse estudada
a possibilidade de qualquer pessoa designar um representante encarregado de ser o
interlocutor dos médicos no momento em que o doente esta incapaz de exprimir ele mesmo as
suas escolhas. A Loi du 4 mars?* veio permitir a nomeacéo de um representante para efeitos
de cuidados de saude. Essa pessoa deve ser um familiar, um amigo ou mesmo o médico
assistente. Os doentes devem ser encorajados a fazé-lo quando sdo hospitalizados. Este
regime ndo vale (em regra) para o caso dos adultos incapazes com representante legal.

Em 2005, foi aprovada a Loi n°2005-370 du 22 avril 2005, relative aux droits des
malades et a la fin de vie, que prevé:

Toda a pessoa adulta pode redigir diretivas antecipadas para o caso de um dia estar
em estado de incapacidade de exprimir a sua vontade. Essas diretivas antecipadas indicam os
desejos da pessoa relativos ao fim de vida, que digam respeito as condicdes da limitacdo ou
cessacao de tratamento, sdo revogaveis a todo o momento. As diretivas tém de ser redigidas
até trés anos antes do estado de inconsciéncia da pessoa, para que o medico as tenha em
conta para qualquer decisdo de investigagdo, de intervencdo ou de tratamento relativo ao

doente??,

211 | ej 2002-303, de 4 de marco — Lei dos direitos dos pacientes e da qualidade do sistema de satde [Em
linha]. [Consultada em 17 de marco de 2013] Disponivel em:
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015.

212 Art. L1111-11: Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait un
jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la personne relatifs a
sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou I'arrét de traitement. Elles sont révocables a tout
moment./ A condition qu'elles aient été établies moins de trois ans avant I'état d'inconscience de la personne, le
médecin en tient compte pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement la concernant./ Un
décret en Conseil d'Etat définit les conditions de validité, de confidentialité et de conservation des directives
anticipées.
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Assim, o direito francés admite a validade das diretivas antecipadas mas reconhece-lhe
uma eficacia meramente indicativa. Os requisitos formais sdo de que a declaragdo seja escrita
e que haja sido redigida trés anos antes [da pessoa] ter entrado em estado de inconsciéncia.

Num modelo radicalmente autonomista, a Lei alemd de 1 de setembro de 2009
(relativa ao Patientenverfigung ou Patiententestament) aceita a validade e eficicia
vinculativa das declaragdes antecipadas de vontade, [exigindo apenas a forma escrita], néo
impondo qualquer procedimento de consulta, nem sequer estabelecendo um prazo de validade
da mesma declaracdo. Porém, o paciente pode, na sua redacdo, conferir um variavel grau de
vinculatividade ",

No Luxemburgo, as diretivas antecipadas de vontade encontram-se consagradas
através da lei de 16 de Marco de 2009, relativa aos cuidados paliativos, a diretriz antecipada e
ao acompanhamento em fim de vida, confere ao paciente o direito de dar, antecipadamente,
segundo a forma escrita, instrugdes sobre as medidas concretas a adotar no caso de futuras
limitagOes pessoais, com um prazo de uma vez a cada cinco anos, o declarante ter de
confirmar a sua vontade®™*.

A Lei permite ao doente 0 acesso aos cuidados paliativos, o direito do médico recusar
exames e tratamentos inapropriados ao doente, 0 médico tem a obrigacdo de aliviar de forma
eficaz a dor fisica e psicoldgica do doente, este tem a possibilidade de expressar
antecipadamente a sua vontade, sendo promovido um efetivo acompanhamento no fim da sua
vida?™.

O Brasil tem apontado as diretivas antecipadas de vontade como um instrumento
competente para assegurar o cumprimento da pratica da eutandsia, quando a vontade é
manifestada pelo paciente, encontrando-se este em pleno estado de capacidade. Apesar de ndo
haver norma juridica que regule as diretivas antecipadas, o artigo 5.° da Constituicdo Federal

de 1988 garante a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade e a seguranca, entre outros

213 PEREIRA, André Gongalo Dias — O Consentimento informado na experiéncia europeia (...), op. cit., pp.
19-22.

214 Ministére de la Santé / Ministére da la Sécurité Sociale - acerca da eutanésia e do suicidio assistido — Lei
de 16 de Marco de 2009, ponto 9 — Como redigir e registar as suas disposi¢fes do fim da vida? ponto 10 — Qual
é a duracdo da validade das disposicdes do fim da vida? pp. 19-20 [em linha]. [Consultado em 16 de marco
2013]. Disponivel em: http://www.sante.public.lu/publications/sante-fil-vie/fin-vie/euthanasie-assistance-
suicide-25-questions-reponses/euthanasie-assistance-suicide-25-questions-reponses-pt.pdf.

215 Ministére de la Famile et de Intégration / Ministére de la Santé / Ministére da la Sécurité Sociale - Guia dos
cuidados paliativos, 2009, Direito aos cuidados paliativos, p. 9 [em linha]. [Consultado em: 16 de margo de
2013]. Disponivel em: http://www.sante.public.lu/publications/sante-fil-vie/fin-vie/quide-soins-palliatifs/quide-
soins-palliatifs-pt.pdf.
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direitos fundamentais. Porém, é assegurado o direito e ndo o dever & vida. Por ilagdo,

podemos concluir que o paciente n&o esta obrigado a submeter-se a um tratamento®*®.

Abordaremos neste momento outras realidades juridicas com o objetivo de nos

dar uma perspetiva de conjunto.

“Na Escdcia, a lei protege completamente o direito do doente a dispensar tratamentos
de sobrevivéncia e a receber drogas analgésicas em quantidades suficientes para aliviar o
sofrimento intoleravel?!’,

Na “Africa do Sul, [todas as pessoas tém direito a decidirem submeterem-se] ou no a
um tratamento ou decidirem que unicamente sejam utilizadas drogas que aliviem as dores ou
qualquer outra forma de tratamento. O Living Will tem valor legal”*®.

“Na Dinamarca, o Livstestament ndo € reconhecido pela lei nem vinculativo para o
corpo médico. Em Janeiro de 1976, o Parlamento Europeu publicou uma Resolugdo relativa
aos direitos dos doentes e dos moribundos, reclamando dos varios Governos dos paises
membros, medidas para proteger esses direitos.

No Canada, uma comissdo governamental, Law Reform Comission of Canada, estudou
a questdo e elaborou uma proposta de Lei sobre a matéria cujo relatério foi publicado com o
nome de Eutanasia, Auxilio ao Suicidio e Cessacdo de Tratamentos.

Na Nova Zeléndia, as leis relativas ao suicidio e a Eutanasia estdo inseridas no Crimes
Act, de 1961, pelo qual o suicidio ou a sua tentativa deixou de ser crime, mas o auxilio
[(através da Lei, a Eutanasia Voluntaria)] é uma ofensa punivel, com até catorze anos de
prisdo, podendo ser consideradas circunstancias atenuantes (...). No entanto, o doente tem o
direito de recusar qualquer tratamento.

Na Australia o Living Will ndo é obrigatdrio para o medico ou enfermeiro que assiste o

doente terminal”?*°.

218 v/ide Presidéncia da Republica - Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988. [Em linha].
[Consultado em 21 de Abril de 2013] Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm.

217 SILVA, Anabela Pinto — Eutanésia: prés e contras de uma legalizacdo em Portugal [Em Linha].
Dissertacdo de Mestrado em Medicina Legal, Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do
Porto, Repositorio aberto, 2007, p 28. [Consultado em: 21 de abril de 2013]. Disponivel em: http://repositorio-
aberto.up.pt/bitstream/10216/7280/2/Tese%20Anabela%20Silva%20%20ichas.pdf.

218 1dem, ibidem.

219

Idem, op. cit. p. 29.
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CAPITULO 5

DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE E EUTANASIA

Procurdmos, até este momento, desenvolver a temética das diretivas antecipadas de

vontade nos termos em que aparece plasmada na Lei n.° 25/2012, de 16 de julho®®.

Constatamos, neste ambito, que o fundamento que Ihe serve de base € a autonomia e a
dignidade do individuo, estruturantes dos argumentos de apoio ou a viabilizacdo de toda a

estrutura que envolve a ideia da eutanasia.

Vejamos entdo o que se entende por eutanasia e por declaracBes antecipadas de
vontade.

“A palavra eutandsia deriva da expressao grega euthanatos, onde eu significa bom e

thanatos, morte, significando etimologicamente morte boa, sem sofrimento ou dor.

No século XVII, Frank Bacon, fildésofo inglés, foi o primeiro a utilizar o conceito
eutanasia, [na sua obra Historia vitae et mortis, para se] referir a atitudes médicas quando nédo
havia mais possibilidade de tratamentos para enfermos, [como sendo o tratamento adequado
as doencas incuraveis — o autor] era a favor da pratica da eutanasia quando o paciente havia a
ndo tinha mais cura e se encontrava em estado de sofrimento continuo, [argumentando] que os

médicos deveriam ter aptiddo suficiente para amenizar o sofrimento e a agonia da morte.

Jé& para Morselli define eutanasia como a morte que alguém da a uma pessoa que sofre

de uma enfermidade incuravel, para abreviar a agonia longa ou dolorosa "%,

De facto, o conceito de eutanasia diverge da nocdo de DAV, conforme iremos

constatar. No entanto, a distin¢do, em alguns casos, ndo € categorica, podendo corresponder, a

uma diferente perspetiva de uma mesma realidade®?.

220 pyblicada no Diario da Republica, 12 série - n°® 136. [Em linha]. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em: http://dre.pt/pdf1s/2012/07/13600/0372803730.pdf. Vide Anexo 1.

221 MOTA, Tercio de Sousa; SILVA, Jeova Kerlly Bezerra da - Dignidade da pessoa humana e eutanasia:
breves consideracdes, in Ambito Juridico, Rio Grande, X1V, n.° 91, [Em linha]. Agosto de 2011. [Consultado
em: 17 de margo de 2013]. Disponivel em: http://www.ambito-
juridico.com.br/site/index.php?n_link=revista_artigos_leitura&artigo_id=9977.

222 porque pode assumir alguns aspetos convergentes.
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No fundo, o desiderato final pode ser, em muito, similar: conceder a um individuo que
sofre, devido a doenca incurdvel e/ou dolorosa, a morte, abreviando-a ou permitindo que ela

ocofrra.

A titulo de exemplo, apresentamos uma situacao tipica onde se enquadra a aplicacdo

da eutanasia.

Falamos do caso da professora francesa Chantal Sebire de 52 anos, que em virtude de
uma sindrome grave e incuravel que lhe causava forte dor e incomodo, dirigiu um pedido ao
Estado no sentido de que Ihe fosse concedido o direito a Boa Morte. A eutanasia constitui,
neste caso, um instrumento de aplicacdo plausivel, por se tratar de um pedido realizado por
uma pessoa de sa consciéncia, devido ao continuo incobmodo fisico, mas também, transtorno
moral®%® 224,

A expressdo eutandsia tem sido, por vezes, usada, fora do seu verdadeiro

enquadramento, pelo que consideramos importante fazer uma distincao de conceitos®?.
Devemos estabelecer a distingao entre eutanasia ativa e eutanasia passiva®?®.

Na literatura ha autores que definem a eutanasia ativa como a que resulta na morte
fazendo algo, ou seja, produzindo uma ag&o (ex. administrar uma dose mortal de morfina)’.
Por sua vez, a eutandsia passiva é definida como a que permite a morte quando poderia ser
possivel evitd-la (ex. ndo ligar um paciente ao ventilador, quando esta intervencdo poderia

prolongar-lhe a vida).

223 1dem, ibidem.

224 Reforce-se o facto de, neste caso, o ato de decidir ter sido considerado livre e racional.

22 A que Pinto da Costa chama eutandsia e ndo eutanasia. COSTA, Pinto da — Eutanasia, LicBes Policopiadas
de Medicina Legal da Universidade Lusiada, Caderno 13, Obra ndo editada, p.2.

22% para mais desenvolvimentos vide LATTES, Leone — Eutanasia per omissione, La Scuola Positiva, Milano:
in RCDC, V. 5, Fasc. 1/2, 1951, pp. 240-244. Vide também, MONTICELLI, Luca — Eutanasia, diritto penale e
principio di legalita, in L’Indice Penale, Nuova Serie, Vol. 1, Fasc. 2, Italia: Padova, 1998, pp. 474 e ss.

22T COSTA, José de Faria — O fim da vida e o direito penal, in Liber Discipulorum para Jorge de Figueiredo
Dias [Em linha]. Organizagdo de Manuel da Costa Andrade, José de Faria Costa, Anabela Miranda Rodrigues e
Maria Jodo Antunes, Coimbra: Coimbra Editora, 2003, p. 782. [Consultado em: 17 de marco de 2013].
Disponivel em:
http://www.uc.pt/fduc/projectos_investigacao/PTDC_CPJ JUR_111289 2009/pdf/Fim_vida_Direito_Penal.pdf.
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Né&o partilhamos deste entendimento, sob pena de incluirmos no leque de situacOes de
eutandsia ativa o facto de se desligar um sistema de prolongamento artificial de vida, por

constituir uma agdo que provoca a morte.

Acolhemos antes o entendimento de Neumann, quando refere, nas palavras da autora
Inés Godinho, que “diferentemente daquilo que o adjetivo passiva possa dar a entender,
[nesta] forma de eutanasia inclui-se ndo apenas a omissao de (mais) medidas de manutencédo

da vida, como também a sua interrup(;éo”zzs.

Sera diferente a situacdo em que se omitem as medidas que pretendem prolongar a
vida, daquela outra em que essas medidas tém como objetivo o termo da vida. E se é verdade
que no primeiro caso, esse comportamento podera até ser considerado legitimo por se negar a
obstinacao terapéutica (ou distanasia), que resulta de uma decisdo médica devidamente
justificada segundo as leges artis, ndo punivel, no entanto, caso o medico prossiga com esse
tratamento, ainda que para prolongar a vida do doente, poderd, caso esse comportamento ndo
corresponda a vontade do paciente, incorrer num facto juridico criminal, cf. art.° 156.° n.° 1 do
Cédigo Penal Portugués®®. No segundo caso, a morte serd o resultado mais previsivel da
interrupcdo do tratamento ou da alimentagdo. Contudo, se ndo se levantam davidas sobre o
facto de que a eutanasia ativa envolve o emprego de meios terapéuticos, a nao aplicacdo
desses meios, bem como a interrupcdo do tratamento, pode implicar, a ndo continuidade da
230 231

atividade terapéutica, terdo, assim, de ser consideradas préticas de eutanasia passiva
Contudo, devemos ter sempre presente que esta qualificacdo podera ser modificada por

228 GODINHO, Inés Fernandes — Autodeterminacdo e morte assistida na relacdo médico/paciente, obra ndo
editada, p. 2, apud MONTE, Mario — A relevancia de aspectos onto-axiol6gico-normativos na tutela penal
da eutanaésia, in As novas quest@es em torno da vida e da morte em direito penal, org. de José de Faria Costa e
Inés Fernandes Godinho, Coimbra: Coimbra Editora, 2010, p. 337.

229 Neste sentido vide ANDRADE, Manuel da Costa — Comentario conimbricense do cédigo penal, Parte
Especial, Tomo I, artigos 131° a 201°, em anotacdo ao art.° 156.° do CP, Coimbra: Coimbra Editora, 1999, pp.
379-380. Em sentido semelhante, MOURAO, Helena — Eutanasia passiva e dever médico de agir ou omitir
em face do exercicio da autonomia do paciente, in RPCC, Ano 16, Fasc. 1.°, Jan./Mar. 2006, p. 53.

20 segundo a Autora Luisa Neto: A eutanasia passiva, é aquela em que o doente deixa de estar sujeito a
gualquer medicacdo e morre em consequéncia desta omissdo, in O direito fundamental & disposi¢do sobre o
proprio corpo, Porto: Faculdade de Direito da Universidade do Porto, Coimbra Editora, 2004, p. 782.

21 No entendimento de Nuno Ferreira a interrupcdo ou ndo inicio de um tratamento de suporte de vida
constituem casos de eutandasia passiva, in A eutandsia: entre o debate juridico e a evolugéo da opinido publica,
in RPDS, Coimbra: Coimbra Editora, 2007, p. 139. Vide também, COSTA, Pinto da — Eutanasia (...), op. cit, p.
5.
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vontade do paciente, se este recusar tratamento, caso em que podemos ndo estar, de facto,

perante uma situacdo de eutanasia®*?.

Outro dos pontos fundamentais para a definicdo é o referente ao consentimento do

visado, sendo ele de trés tipos: voluntério, ndo voluntario e involuntario®>.

Sera voluntario sempre que 0 paciente pede a eutanasia, isto €, a eutanasia € aplicada
a pedido. Quando falamos em consentimento ndo voluntario, estamos a referir-nos aos casos
em que o doente ndo tem capacidade para decidir se quer, ou ndo, que a eutandsia Ihe seja
aplicada (ex.: o caso de coma irreversivel).>* O consentimento involuntario é aquele em que
alguém, com capacidade cognitiva para decidir se quer ou nao ver-lhe aplicada a eutanasia,
nédo consente a sua aplicacéo, seja pelo facto de a ter negado explicitamente, seja porque, nem
tdo pouco, lhe solicitaram o consentimento, 0 que preenche, na prética, o tipo legal do crime
de homicidio, cf. al. c¢) do n.° 2 do art.° 132.9, do CP%*.

De facto, a distin¢do fulcral e a que nos merece um maior cuidado na analise pratica

prende-se com as diferencas existentes entre eutanasia directa e indirecta (ou ortotanasia).

236

Seguindo o entendimento de Inés Godinho“®, estamos perante um problema de

intencdo, isto é, a eutanasia sera direta ou indireta, conforme a intencdo daquele que conduz

22 A jurisprudéncia norte-americana segue o presente entendimento. Assim, no caso Nancy Cruzan em
dezembro de 1990, o tribunal sustentou a sua decisdo com o parecer de George Annas, Leonard Glantz e Wendy
Mariner, afirmando que recusar tratamento de suporte de vida, ndo pode ser visto como uma tentativa de
suicidio ou eutanésia, porque a recusa de intervengdes terapéuticas apenas permite que a doenca siga o seu
curso natural. Se a morte eventualmente ocorrer, sera resultado de uma doenca e ndo resultado de lesGes auto-
infligidas, ou infligidas por terceiro.

233 para mais desenvolvimentos sobre o consentimento ver NEUKAMP, F. — Zum problem der euthanasie. Der
Gerichtssaal. 1937, pp. 109-403, in GOLDIM, José Roberto - Bioética e Etica na Ciéncia. Apud MARTINS,
Marcio Sampaio Mesquita. Direito a morte digna: eutanasia e morte assistida. [Em linha]. Trabalho
elaborado em 2008, para a disciplina Teoria dos Direitos Fundamentais, do curso de Mestrado em Direito da
Universidade Federal do Ceara. p. 4. [Consultado em: 25 de abril de 2013] Disponivel em:
http://ww3.Ifg.com.br/artigos/Blog/DIREITO_A MORTE_DIGNA_EUTANASIA E_MORTE_ASSISTIDA.p

df

234 Neste caso poderiamos idealizar a aplicacdo concreta de um testamento vital.

2% Sobre o tipo legal vide ALBUQUERQUE, Paulo Pinto de — Comentario do cédigo penal a luz da
constituicdo da republica e da convencdo europeia dos direitos do homem, 2.2 Ed. Act., Lisboa:
Universidade Catolica Editora, 2010, pp. 398-407.

26 GODINHO, Inés Fernandes — Autodeterminacdo e morte assistida na relacdo médico/paciente, obra ndo
editada, p. 17, Apud MONTE, Mario — A relevancia de aspectos onto-axioldgicos-normativos na tutela penal
da eutanasia, in As Novas Questfes em Torno da Vida e da Morte em Direito Penal, org. de José de Faria Costa
e Inés Fernandes Godinho, Coimbra: Coimbra Editora, 2010, p. 338. Luisa Neto, em sentido diverso, entende
que a intencdo de quem mata ndo é matar mas apenas suprimir o sofrimento. NETO, Luisa — O direito
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0s tratamentos. Suponhamos a situagdo de um médico, responsavel pelos tratamentos, que da
um medicamento a um doente, medicamento esse que retira as dores do doente, mas que
abrevia a vida deste. O problema reside em saber se 0 médico pretende ou ndo, com a
administracdo do farmaco, a morte do paciente e utiliza como pretexto o facto de aquele
aliviar as dores do enfermo. Estariamos, neste caso, diante de um caso de eutanésia direta.
Se, por outro lado, a sua intencdo é a de aliviar as dores do doente, ainda que com isso lhe
abrevie a vida, acreditamos que esta situacdo enquadrar-se-ia num caso de eutanasia
indireta®®” 238 23° 240 Djficil é verificar qual é a intencdo do médico, o que torna, na pratica, a

distin¢cdo muito ténue.

Acreditamos na afirmacdo de que a eutandsia, como acdo e como resultado,
corresponde a morte de um individuo, no entanto, convém ter presente a sua definicéo.
Parafraseando Morselli: “a eutanésia € aquela morte que alguém dé a outrem que sofre de uma
enfermidade incurdvel, a seu préoprio pedido, para abreviar agonia muito grande e
dolorosa”®*!. Assim sendo, torna-se indispensavel, para uma discussio séria do tema, e em
primeiro lugar como pressuposto, o consentimento do visado porque, sem ele, estariamos,

mesmo que legalizada a respetiva prética, perante um verdadeiro caso de homicidio.

fundamental a disposicdo sobre o proprio corpo, Porto: Faculdade de Direito da Universidade do Porto,
Coimbra Editora, 2004, p. 782.

27 Ao que alguns autores chamam também de eutanasia de duplo-efeito. Sobre isso, é de referir que Capelo de
Sousa entende que se trata de um caso de homicidio. Vide O direito geral de personalidade, reimp., Coimbra:
Coimbra Editora, 2011, p. 204, nota 393.

%8 Em sentido diferente, Costa Andrade acredita que a eutanasia indireta, em verdadeiro rigor, ndo se trata de
eutandsia. Considera, que mais ndo é do que a ministracdo de uma farmaco analgésico, indispensavel as dores
insuportaveis do paciente, que provoca, ou pode provocar, um encurtamento, ligeiro, da vida, in Consentimento e
Acordo em Direito Penal, Coimbra: Coimbra Editora, 1991, p. 411. No mesmo sentido, Figueiredo Dias afirma
gue 0 médico ao atuar daquela forma fa-lo a coberto de uma justificagdo. Vide Comentario conimbricense do
codigo penal, Tomo I, Parte Especial, anotagdo ao art.° 131° do CP, Coimbra: Coimbra Editora, 1999, p. 14.

2% \er o entendimento acolhido pela Jurisprudéncia Britanica. Em 1957, o Dr. John Bosdkin Adams foi levado a
tribunal acusado de homicidio por ter encurtado a vida de uma paciente na sequéncia da ministragdo de um
medicamento. Em julgamento, o juiz Devlin terd lavrado a seguinte sentenga: “Se o primeiro objetivo da
Medicina, que é o restabelecimento da salde, ndo pode mais ser atingido, ha ainda muito que o médico pode
fazer e ele est4 incumbido de fazer tudo o que for necessario e adequado para aliviar a dor e o sofrimento,
mesmo se as medidas terapéuticas que aplique possam, incidentalmente, encurtar a vida. Ndo porque os médicos
tenham uma protecdo especial mas porque nenhum ato é um assassinato se ndo é ele que causa a morte. N&o
estamos, neste caso, a tratar de matéria filoséfica ou tedrica mas apenas de uma questdo de senso comum. A
causa da morte é a doenca ou as lesGes e o tratamento médico adequado que € administrado e que tem um efeito
incidental na determinacdo do momento exato da morte ndo é a causa da morte em qualquer uso sensivel que se
faca desta palavra.

240 Retomaremos a nocao da ortotanasia mais a frente.

2! cf. MENEZES, Evandro — Direito de matar, Brasil: Rio de Janeiro: Freitas Bastos Editora, 2.2 Edigdo, 1977,
p. 39.
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Seguidamente, de referir que a eutandsia indireta, por ndo se afirmar, como facilmente
constatdmos, um caso de eutanasia, ndo devera ser tida em consideracdo como tal. De
lembrar, neste sentido, as palavras de Figueiredo Dias sobre aquilo a que chama a verdadeira
eutanasia: “(...) auxilio médico a morte de um paciente ja incurso num processo de
sofrimento cruel e que, segundo o estado dos conhecimentos da medicina e um fundado juizo
de prognose médica, conduzird inevitavelmente & morte”**?. Assim, s6 podemos admitir
debater a eutanasia se tivermos presente que tal ato s6 podera vir a ser praticado por um

médico®**; porém, mesmo assim tal conduta levanta enormes problemas.

Finalmente, uma palavra sobre a eutanasia passiva. Apesar de constituir um caso
evidente de eutanasia para alguns autores, entendemos, de acordo com o exposto, toma-la em
consideracdo enquanto modalidade geradora de um comportamento, em que nédo se faz, ou se

deixa de fazer, e, consequentemente, esse facto conduz a morte de uma pessoa.

Em conclusdo e no nosso entendimento, estaremos perante um verdadeiro caso de
eutanasia se ela se revelar de uma das seguintes formas: eutanasia ativa, direta, voluntaria e

medicamente assistida.

Nestes termos, e tendo em consideracdo o explanado, as diretivas antecipadas de
vontade, nomeadamente, sob a forma de testamento vital, sdo documentos nos quais uma
pessoa, maior de idade e capaz, manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e
esclarecida, em relacdo aos cuidados de salde que deseja receber, ou que ndo deseja
receber, no caso de se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente e/ou nomeia procurador de cuidados de salde, que tomara as decisfes por
conta do doente, tendo em vista as eventuais situacdes de incapacidade®**.

Trata-se de um direito especifico, conferido pela ordem juridica, ao abrigo do qual se
realiza aquilo a que chamamos de autodeterminacéo preventiva que tem por base o uso de

uma autonomia prospetiva.

2 DIAS, Jorge de Figueiredo — Comentario (...), anotacdo ao art. 131.° do CP, op cit., p. 12.

3 Cf. COSTA, José de Faria — O fim da vida e o direito penal, in Liber Discipulorum para Jorge de
Figueiredo Dias, organizacdo de Manuel da Costa Andrade, José de Faria Costa, Anabela Miranda Rodrigues e
Maria Jodo Antunes, Coimbra: Coimbra Editora, 2003, p. 782.

24 of. arts. 2.0, 11°, 12.2 e 13.2 da Lei n.? 25/ 2012, de 16 de julho, publicada no Diério da Republica, 12 série — n°
136. [Em linha]. Regula as diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento
vital, e a nomeagdo de procurador de cuidados de saude e cria 0 Registo Nacional do Testamento Vital
(RENTEV). [Consultado em 17 de margo de 2013]. Disponivel em:
http://dre.pt/pdflsdip/2012/07/13600/0372803730.pdf.
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Encontra-se, nestes termos, afastado o quadro de um ato decisivo dominado por uma
vontade inabalavel, resultado de uma dor insuportdvel e uma perda da qualidade de vida,
presentes. A eutanasia assenta a sua fundamentacéo neste quadro de degradacao.

Por outro lado, a eutanasia estd intimamente relacionada com o estado global do
enfermo, evidenciando um direito a dignidade nos Gltimos momentos da vida.

As DAV tém uma natureza preparatoria, ainda que tendencialmente atuais, sao
realizadas de forma livre e racional, sdo de aplicacdo eventual.

As DAV dirigem-se aos tratamentos realizados, sejam eles degradantes,
incomodativos, ou ndo, podendo, no caso de ndo serem administrados, ndo advir qualquer
consequéncia.

Seja no sentido histérico ou etimoldgico, a eutanasia procura, sempre, uma cura para
um sofrimento, para uma dor, para a degradacdo da qualidade de vida do ser humano, l6gica e
cronologicamente presentes.

As DAV procuram dar uma resposta adequada e equitativa entre as boas préaticas
médicas e o direito a autodeterminacdo do paciente na gestdo da sua pessoa.

Finalmente, uma palavra sobre os efeitos desta realidade no plano juridico, social e
cultural. As DAV introduzem no plano da discusséo social o novo entendimento sobre o
processo do fim de vida e da propria morte.

Somos da opinido de que as DAV podem constituir no futuro um instrumento que de
alguma forma, torne a eutanasia um meio admitido no nosso ordenamento juridico.

Seguramente neste momento, ja constituem um passo que poderd intermediar a
aplicacdo, no futuro, da eutanasia. Contudo, falta ainda um grande avanco da consciéncia da
nossa comunidade social.

Rui Nunes®”® continua o seu valioso e prestigiante trabalho, nesta area. Em 2008
emitiu o Parecer n° P/13/APB/08, Propondo um Referendo Nacional Sobre a Préatica da
Eutanasia®*®.

Por outro lado, e nas palavras do bastonario da Ordem dos Medicos, José Manuel
Silva, a presente lei em estudo representa, essencialmente um exercicio intelectual que ira ter
um impacto objetivo extremamente limitado. Os doentes ja podiam antes expressar a sua

vontade, por escrito, ou atraves dos familiares, afirma o bastonario, frisando que a distanésia

24> Entre outros Titulos e Cargos, é Presidente da Associacdo Portuguesa de Bioética.

28 \/ide Anexo 3.
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(prolongamento da vida de um doente incurdvel através de meios artificiais, inlteis e
desproporcionados) representa uma violagdo do codigo deontoldgico dos médicos.

E melhor que haja um instrumento legal para dar cobertura a todos os que queiram
fazer um testamento vital, quanto mais ndo seja para ficarem descansados. Claro que [o
testamento vital] ndo vai resolver todas as situa¢ées. Mas (...) até do ponto de vista dos
médicos, representa um avanco, [adianta] o bastonario da Ordem dos Notéarios, Jodo Maia
Rodrigues, que ja ajudou trés ou quatro pessoas a fazerem um documento deste tipo, desde
2006. Maia Rodrigues tem consciéncia de que apenas uma franja reduzida da populacéo
estard interessada em possuir um testamento vital, & semelhanca do que acontece noutros
paises (Espanha, com o testamento vital consagrado na lei desde 2002, tinha em Maio deste

ano menos de 130 mil documentos, ou seja, 0,2% da populacéo)”®*'.

Consideramos fundamental empreender um desenvolvimento de duas das realidades
abordadas neste estudo de forma linear, para uma maior compreensdo. Trata-se dos conceitos

de distanasia e de ortotanasia:

A distanasia, também designada obstinacdo terapéutica (L’ acharnement
thérapeutique) ou futilidade médica (medical futility), compreende que tudo deve ser feito

ainda gque cause sofrimento ao paciente.

Trata-se do prolongamento exagerado da morte de um paciente terminal, por meios
artificiais, ou, para todos os efeitos, um tratamento inutil. Nao visa prolongar a vida, mas sim
0 processo de morte®*®,

E um tema que tem sido muito debatido no campo da bioética e do biodireito pelo
facto de algumas correntes de opinido considerarem errado prolongar a vida de uma pessoa
que, para todos os efeitos, se encontraria pelo fator biolégico ja morta, enquanto outras
argumentam no sentido de que a distanasia € a possibilidade de manter a pessoa com vida até

que seja encontrada a cura para a sua doenca. Assim, o conceito de distanasia tem sido muito

27 CAMPOS, Alexandra - Lei do testamento vital terd impacto reduzido, prevé Ordem dos Médicos [Em
Linha]. Sindicato dos Magistrados do Ministério Publico, 2012. [Consultado em: 25 de abril de 2013],
Disponivel em: http://www.smmp.pt/?p=17851.

8 DINIZ, Maria Helena - O estado atual do biodireito. 32 Edicdo, Sdo Paulo: Ed. Saraiva, 2006, p. 399.
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discutido, na medida em que conflitua com a ideia do direito que o cidaddo tem de ter uma
249

vida digna e sem sofrimento“™.
Etimologicamente, ortotanasia (ou eutandsia indireta) significa a morte correta, orto:
certo, thanatos: morte. Trata-se de ndo prolongar, por forma artificial, o processo da morte

biologica.

Possibilita assim uma morte natural, rapida e sem desconforto, enfim, digna, sendo
entendido como um processo biologicamente natural. O conceito de ortotanasia pode ser
confundido muitas vezes com eutanasia, mas distingue-se porque a ortotanasia tem aplicacédo
guando o processo de morte natural ja se iniciou e o paciente ja ndo tem quaisquer hipoteses

de sobreviver sem o auxilio dos conhecimentos e recursos médicos®*.

Entendemos que este conceito devera ser interpretado em sentido amplo, abrangendo
ndo apenas 0 comportamento omissivo que culminara com a morte natural do paciente, mas
com os cuidados necessarios que aliviam os seus sintomas, evitando o seu sofrimento no fim

da vida.

“A suspensdo ou abstencdo de meios desproporcionados de tratamento — incluindo a
reanimagdo cardio-pulmonar e as Ordens de N&o Reanimar — s&o hoje préatica corrente em
todo o mundo ocidental, cristalizando a nocdo de que vida humana merece ser sempre
respeitada na sua dignidade, sobretudo no final da sua existéncia. Neste contexto, o Conselho
Federal de Medicina (Brasil) determinou — através da Resolucdo do CFM n.° 1.805/2006 —
que na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis é permitido ao médico limitar ou
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os
cuidados necessarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na perspectiva de

uma assisténcia integral, respeitada a vontade do paciente ou de seu representante legal”®".

9 MOTA, Tercio de Sousa; SILVA, Jeova Kerlly Bezerra da - Dignidade da pessoa humana e eutanasia:
breves consideragdes, in Ambito Juridico, Rio Grande, XIV, n.° 91, [Em linha]. Agosto de 2011. [Consultado
em: 17 de margo de 2013]. Disponivel em: http://www.ambito-
juridico.com.br/site/index.php?n_link=revista_artigos_leitura&artigo_id=9977.

20 1dem, ibidem. Vide BORGES, Roxana Cardoso Brasileiro - Direito de morrer dignamente: eutanasia,
ortotanasia, consentimento informado, testamento vital, andlise constitucional e penal e direito
comparado, in SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite - Biodireito: ciéncia da vida, os novos desafios. Séo
Paulo: Ed. Revista dos Tribunais, 2001, pp. 283-305.

1 NUNES, Rui - Parecer n.° P/13/APB/08 (...), nota n.° 15, pp. 4-5.
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CAPITULO 6

DIVULGAGAO DA FIGURA DO TESTAMENTO VITAL A POPULACAO -
APLICABILIDADE PRATICA DA LEI

A medicina é, de facto, uma atividade de alto risco. As lesdes ou danos iatrogénicos>2
surgem com elevada frequéncia, e isto independentemente dos atos decorrentes de estados de
negligéncia médica ou do préprio modus operandi da instituicdo hospitalar®:.

Analisando sob um outro prisma, e conforme pudemos constatar ao longo do nosso
estudo, em especial no subcapitulo dedicado ao consentimento informado, encontra-se fixado
no nosso ordenamento juridico o primado da dignidade humana, do qual decorre o principio
da autodeterminacdo e o respeito pela integridade fisica e moral do paciente. Assim, s6 0
consentimento devidamente esclarecido permite transferir para o paciente todos 0s riscos
inerentes a escolha e/ou recusa do tratamento. De outro modo estes seriam, necessariamente,
suportados pelo médico responsavel. Sé a pessoa pode decidir o que é melhor para si, para a
sua saude, para 0 Seu corpo, para a sua consciéncia moral.

No ordenamento juridico portugués existe uma norma juridica operante relativa ao
dever de esclarecimento, disposto no art. 157.° do Cédigo Penal®*, segundo o qual, o
consentimento s6 é eficaz quando o paciente tiver sido devidamente esclarecido sobre o
diagnostico e a indole, alcance, envergadura e possiveis consequéncias da intervencdo ou
tratamento (...).

A efetivacdo do dever de esclarecer os riscos, quer na pratica clinica, ou na avaliagdo
feita em sede jurisdicional levanta muitas questoes.

De facto, encontramo-nos num dominio em que 0 casuismo € a regra, e as condigdes e
contornos especificos da relacdo clinica variam de forma abismal.

Tendo em consideracdo 0 exposto, dever-se-a procurar, mais do que uma férmula
juridica que milagrosamente resolva problemas decorrentes do dever de informar,

mecanismos que potenciem um elevado nivel de esclarecimento a populacdo e de

232 |atrogenia, do grego iatros (médico, curandeiro) e genia (origem, causa).

3 PEREIRA, André Gongalo Dias - Responsabilidade médica e consentimento informado. Onus da prova e
nexo de causalidade [Em linha]. FDUC — Artigos em Revistas Internacionais. Ponto 3 - O dever de informar e
esclarecer. [Consultado em: 15 de margo de 2013]. Disponivel em:
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/10577/1/Responsabilidade%20m%C3%A9dica.pdf.

%4 Codigo Penal, Edigdes Almedina, 2008.
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conhecimento geral - seja através de acdes de esclarecimento, informacéo e sensibilizacio®®,

linhas de apoio direcionadas, flyers, e/ou até autopromocéo informativa, pelos profissionais de
salde - permitindo uma melhor consciencializacdo das realidades (ex.: saber o que é um
testamento vital e o que ndo €), estimulando o debate social, adequando institutos juridicos,
critérios juridicos, préticas clinicas, caracteres especificos da relacdo médico - paciente,
fluidificando as interagBes pessoais e institucionais, qualificando em termos de eficacia o
dever de esclarecer, o dever de informar. Evitam-se situacdes de hipertrofia, que cominam em
fraturas naquelas relagdes®® '

Consideramos que o desiderato fulcral do esclarecimento € permitir que o paciente
concreto, com base no seu sistema de valores, possa determinar se deseja ou ndo consentir
determinados cuidados de saude. Trata-se de um processo cognitivo que assenta a sua
estrutura na raz&o e na liberdade.

O século XXI estd marcado por profundas mudancgas no pensamento ético que deverdo
ser acompanhadas “por mudancas na realizagdo do direito e, sobretudo, na vivéncia

1 x  1r: 52258
quotidiana da relagdo clinica™™.

5 A proposta avancada por Rui Nunes, Presidente da Associagdo Portuguesa de Bioética, numa entrevista dada
a um canal televisivo brasileiro, € levar este tema as escolas, aos jovens entre 0os 15-16 anos, para que no futuro
possam tomar decisdes sérias, autdnomas e responsaveis, tendo iniciado um projeto com a Camara Municipal do
Porto. Vide TV faz muito bem 50+ - Testamento vital - Parte 1 [Em linha [Consultado em: 1 de junho de 2014].
Disponivel em:
HTTPS://DUB109.MAIL.LIVE.COM/DEFAULT.ASPX?1D=64855&RRU=INBOX&WLEXPID=4B3632718CA642F3B0
7318F31D40C5BD&WLREFAPP=2#TID=CMS7FENZVA4XGW3QAIZMIHXA2&FID=FLH9OJMMDYREGOA
E5GWDsL2Q2

2% Entendemos premente em sede de regulamentagéo do diploma em analise terem sido estabelecidas linhas de
orientacéo e deveres concretos neste sentido.

%7 Durante a Gltima década houve uma clara evolucdo no sentido da proteccdo do consentimento informado e
da autonomia do paciente. Recentemente, porém, alguns autores e tribunais tém assinalado que a hipertrofia do
direito a informacdo esta a criar um fendmeno de medicina defensiva, de burocratizacdo da relagdo médico-
paciente e de alguma desconfianga ou mesmo crispagdo entre médicos e pacientes que se deseja sejam parceiros
na actividade médico-terapéutica. Durante a Ultima década houve uma clara evolugéo no sentido da proteccao
do consentimento informado e da autonomia do paciente. Recentemente, porém, alguns autores e tribunais tém
assinalado que a hipertrofia do direito a informacéo est4 a criar um fenémeno de medicina defensiva, de
burocratizacdo da relacdo médico-paciente e de alguma desconfianga ou mesmo crispagdo entre médicos e
pacientes que se deseja sejam parceiros na actividade médico-terapéutica. Atribuir a posteriori indemnizagdes
avultadas a um ou outro autor de uma accdo de responsabilidade médica por violacdo do dever de
esclarecimento pode ter contribuido para uma efectivacdo dos direitos dos pacientes. Mas neste momento, em
alguns paises, esta-se ja a verificar uma fractura na relacgéo clinica e, mediatamente, a prejudicar a correcta
alocugdo de recursos nos cuidados de sadude. O principio da justica impde que a responsabilidade médica se
mantenha dentro de niveis que visem a preservacdo dos standards, em termos técnicos e em termos
deontoldgicos, mas que ndo se extravase para uma conflituosidade estéril que em dltima andlise viole os
principios da justiga distributiva e prejudique os proprios pacientes. PEREIRA, André Goncalo Dias -
Responsabilidade médica e consentimento informado (...), op. cit., Sintese.

258 |dem, op. cit., Ponto 4 — (...) Que caminho seguir?
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O dever de informar e esclarecer é um dos pilares da doutrina do consentimento
informado, conforme expusemos, que visa dar verdadeira efetividade ao direito, a
autodeterminacdo nos cuidados de saude, sem essa concretizagdo ndo podemos estar diante
dum consentimento valido. Seguramente, mais que um dever de todos os médicos
responsaveis, trata-se de um compromisso dos responsaveis politicos, através dos organismos
integrados do Ministério da Saude.

A realizacdo das diretivas antecipadas de vontade, nomeadamente sob a forma de
testamento vital desencadeia um conjunto bastante amplo de questdes, direta e indiretamente
relacionadas com o diagndstico, o progndstico, diversos aspetos especificos respeitantes a
natureza das doencas e aos cuidados de saude a aplicar ou a ndo aplicar.

Do exposto decorre que este ato devera ser enquadrado no ambito da relagdo médico-
paciente, na qual, e tendo em consideracdo as recomendacdes e normas juridicas imperativas
de boas préticas, o0 médico responsavel atuard ouvindo, sempre, 0 seu paciente e no melhor
interesse do mesmo, estabelecendo com ele aquilo a que podemos chamar de vinculo
terapéutico, no qual a confianca sera a base fundamental.

Entendemos, assim, ser fundamental, para garantir o correto procedimento, a
honestidade de todo este processo e a tutela plena do paciente, que ocorra um esclarecimento
prévio sobre as opgdes que o doente pretende tomar, as davidas e implicacfes que as mesmas
possam ter.

No processo de esclarecimento geral a populacdo, assim como no processo
informativo concreto ao paciente, entendemos vantajosa a articulagdo de todos os
profissionais de salde, nomeadamente auxiliares de acdo médica, assistentes sociais,
enfermeiros e psicologos, procurando densificar varias disposices de orientacdo e normativas
contidas em Cadigos Deontoldgicos, no que concerne as melhores praticas.

Somos, convictamente, da opinido de que se se legislou sobre as diretivas antecipadas
de vontade, especialmente sobre o testamento vital, uma realidade nova no nosso
ordenamento juridico e, mesmo, na nossa dimensdo social e cultural, uma correta
implementacdo ndo pode dispensar - pelo contrario, deve exigir-se — a criacdo e/ou o reforgo
do dever de esclarecimento e informacéo a sociedade, em geral, mas também, e como néo
poderia deixar de ser, a correspondente formacdo especifica de todos os profissionais de

saude, em especial no ambito da reflexdo ético-clinica e para o desenvolvimento de uma
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estrutura comunicacional eficiente para com os utentes/pacientes®>®. Estamos a falar de um
necessario e substancial investimento publico.

Consultados os diversos Projetos de Lei dirigidos a Assembleia da Republica,
pudemos constatar, que, surpreendentemente, pelo menos trés — de entre os quais o do CDS-
PP - se referiam ao dever de esclarecimento e informacéo a populac&o?®®.

Nestes termos, elencamos as diversas disposi¢des normativas formuladas nos varios

projetos. Assim:

Projeto de Lei do CDS-PP:

Destina a estes assuntos um paragrafo do preAmbulo e no capitulo IV a disposicao
normativa, art.° 18.°, com epigrafe informacao, que dispde o seguinte: os estabelecimentos de
salde devem assegurar a correcta e eficaz informacdo aos utentes do seu direito a

outorgarem um testamento vital ou procuracéo de cuidados de saide?®’.

Projeto de Lei do PSD:

Dedica a este tema, no capitulo IV, uma disposicdo normativa, art.° 20.°, sob a
epigrafe, informacdo, que dispde o seguinte: 0s servicos integrados no Servico Nacional de
Saude, designadamente os centros de salde e as unidades de saude familiar, devem informar
os utentes do seu direito a emitirem documentos de directivas antecipadas de vontade e sobre

a forma de o exercitarem?®?.

Projetos de Lei do BE:

Ambos os Projetos de Lei revelam preocupacdo com o dever de esclarecimento.
Assim, o capitulo V do diploma desenvolve no art.° 18.°, com epigrafe, informacdo, esse
dever, nos seguintes termos: o0s estabelecimentos de saude, publicos e privados, séo

obrigados a disponibilizar em locais de facil acesso e consulta pelos utentes:

29 Vide preAmbulo do Projeto de Lei do CDS-PP.

%0 \/ide MELO, Helena; NUNES, Rui - Projecto de Diploma n.° P/06/APB/06 que regula o exercicio do
direito a formular diretivas antecipadas de vontade no &mbito da prestacéo de cuidados de salde e cria o
correspondente registo nacional, art.’ 22° [Em linha]. Associagdo Portuguesa de Bioética, 2006. [Consultado
em: 20 de abril de 2013]. Disponivel em: http://www.fd.unl.pt/docentes_docs/ma/hpm_MA_7770.pdf.

201 projeto de Lei do CDS-PP.

%2 projeto de lei do PSD.
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a) Informacdo sobre o Testamento Vital e sobre o procedimento para a sua
formalizacéo;

b) O modelo em suporte de papel pré-impresso do Testamento Vital, referido no n.° 5
do artigo 5.9%.

Consideramos que as regras juridicas melhor conseguidas sdo do primeiro e Gltimo
Projetos de Lei que, ndo obstante, entendemos que deveriam ser integradas e ampliadas,
possivelmente, da seguinte forma:

Os estabelecimentos de satde publicos e privados devem assegurar a correcta e eficaz
informagdo aos utentes pelo maior nimero de meios de comunicacdo do seu direito a
outorgarem um testamento vital ou procuracéo de cuidados de salde e questdes diretamente
relacionadas nomeadamente:

Através de acGes de esclarecimento, informacéo e sensibilizaco;

Criagdo de flyers informativos;

Criagdo de linhas de apoio direcionadas;

Implementacdo de estratégias de autopromocdo informativa promovida pelos
profissionais de salde;

Certamente que sem formacao especializada dirigida a todos os profissionais de saude
o0 desiderato de este normativo pode ndo ser suficientemente operacional; contudo, sera um
avanco consideravel o acolhimento do mesmo.

De facto, a introducdo de uma nova realidade juridica ndo pode ocorrer sem a
participacdo ativa de todos os seus destinatarios, dai, a necessaria intervencdo das associacdes
e organizacgdes civicas para estimular o poder publico na sensibilizagdo da populagdo e alerta-

los para os obstaculos e para as necessidades concretas®®*,

253 Projetos de Lei do BE - N.2 21/X11/1.2 / 414/X1/22.

4 Duas associacBes muito ativas nestes dominios. Associacdo Portuguesa de Bioética, da qual Rui Nunes é
Presidente e Associagdo Nacional de Cuidados Paliativos com Manuel Luis Capelas como Presidente.
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CONCLUSOES

Chegados a este momento culminante da nossa investigacdo, cumpre-nos referir
que a metodologia utilizada assim como todos os objetivos delineados no introito do
presente estudo foram atingidos com sucesso. Sem esquecer a analise fundamentada e o
sentido critico, indispensaveis para o desiderato intrinseco deste estudo.

Cabe-nos elencar as principais notas conclusivas do nosso trabalho, o que
faremos da seguinte forma:

Testamento vital corresponde a tradugdo portuguesa da expressao norte-americana
living will ou advance directive.

Entendemos a expressdo declaracédo do paciente como a mais acertada para designar
o0 testamento vital.

E a declaracdo de um individuo através da qual predetermina os tratamentos,
intervencgdes e cuidados médicos a que deseja ou ndo ser submetido, em caso de uma futura
incapacidade;

Atualmente, muitos paises tém, nos seus ordenamentos juridicos, legislacdes sobre
testamentos de paciente e procuradores de cuidados de saude. Originarios dos Estados
Unidos, foram adotados por diversos paises anglo-saxonicos, do centro e norte da Europa,
mas também — na Ultima década — na Europa do sul e latina, designadamente em Espanha;

No ordenamento juridico portugués esta figura juridica decorre da Lei n° 25/2012, de
16 de Julho, cujo diploma define as diretivas antecipadas de vontade (adiante DAV),
designadamente sob a forma de Testamento Vital, como o documento unilateral e livremente
revogavel (a qualquer momento), através do qual o individuo, maior e capaz, manifesta
antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida relativamente aos cuidados de
salde que deseja ou ndo receber, caso venha a encontrar-se incapaz, por qualquer razao, de
expressar a sua vontade pessoal, de modo auténomo e/ou nomeia procurador de cuidados de
saude, que tomara as decisfes por conta do doente, tendo em vista as eventuais situacoes de
incapacidade;

Neste documento poderdo ser dadas indicagdes sobre as situacdes clinicas em relagédo
as quais as diretivas de vontade operam o0s seus efeitos, opcdes e instrucdes relativas a
cuidados de saude que o outorgante deseja ou ndo receber (por exemplo, ndo ser submetido a
tratamento de suporte artificial de vida, ndo ser submetido a medidas de suporte basico de
vida, de alimentacéo e hidratacao artificiais que apenas visem retardar o processo natural da

morte, receber cuidados paliativos, ndo ser submetido a tratamentos experimentais);
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O aparecimento das diretivas de vontade, de facto, deriva das transformacgodes sociais,
éticas, morais e tecnoldgicas, em suma da evolucdo da sociedade e das respetivas ordens
juridicas. Constituindo, esta realidade, uma conquista civilizacional quer porque assente no
principio da dignidade da pessoa humana, no principio da liberdade ética, no principio da
autonomia e da auto-determinagdo prospectiva. A sua legalizacdo permite aliar os direitos
das pessoas as suas responsabilidades;

Procura-se, de alguma forma, respeitar a no¢do de dignidade que cada um tem e
aceitar que perante a doenca grave ou a grave diminuicdo da qualidade de vida, tanto é
legitima a esperanca fundada da pessoa doente, como a sua desisténcia igualmente fundada.
O que ndo é legitimo é tentar impor-lhe uma agenda de valores que ndo é a sua,
aproveitando-se da sua situacao de vulnerabilidade;

As DAV, de facto, reconhecem que a pessoa doente sofre uma perda de dignidade
guando ndo consegue exigir respeito pelas suas consideracdes e intencbes, sendo que estas
intengGes séo moldadas por valores culturais;

Trata-se de um direito especifico, conferido pela ordem juridica, ao abrigo do qual se
realiza aquilo a que chamamos de autodeterminacdo preventiva que tem por base o uso de
uma autonomia prospetiva; Estdo na base do exercicio dessa autonomia a razdo e a
liberdade;

Entendemos que a razdo inclui a competéncia, a comunicacédo e a compreensao, ja a
liberdade, a voluntariedade e o consentimento. Entenda-se, todavia, que s6 ha liberdade se
houver conhecimento, dai a intrinseca relacdo entre as expressoes;

O legislador procurou no diploma em estudo proteger adequadamente outros bens
juridicos cuja afetacdo pode ser uma inevitabilidade. Trata-se de informac6es confidenciais;

Entendemos, no entanto, que nestes dominios o dialogo cientifico valorativo deve
predominar. O direito, a ética, os valores sociais e culturais, a engenharia, a medicina,
deverdo estar em constante dialogo, promovendo o respeito pela dignidade do homem, o
equilibrio de interesses, prejudicando, 0 menos possivel, o desenvolvimento econdmico,
social e cultural;

Ainda assim, a objecdo de consciéncia e determinados estados de urgéncia - em que
as diligéncias para acesso ao contetdo da DAV possam fazer perigar seriamente o estado de
saude do paciente ou a sua propria vida — constituem motivos que contrariam o Seu carater
vinculativo;

Segundo Rui Nunes, Presidente da Associagdo Portuguesa de Bioética, a maior lacuna

desta lei consiste na omissdo da previsdo da necessidade de um aconselhamento, nao
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vinculativo mas obrigatdrio, por parte e sob a algada do médico assistente ou de outro
profissional de salde muito proximo do individuo que decide subscrever uma declaragéo
antecipada de vontade.

De todos estes aspetos decorre a natureza relativa das DAV;

Entendemos fundamental que se estabelecam alguns conceitos no sentido de avaliar,
sem grande margem, o ambito de aplicagdo do diploma e integrar convenientemente o seu
conteddo e desiderato, clarificando, orientando eficazmente 0s seus intérpretes e
destinatarios;

Nestes termos e quase dois anos depois de ter sido aprovada a lei do testamento vital,
foi publicada no dia 5 de maio a Portaria n® 96/2014 que permitird que, a partir de 1 de julho,
todos os interessados possam formalizar a sua vontade antecipada quanto aos tratamentos que
guerem ou nao receber em situacdo de doenca.

A inscricdo no Registo Nacional do Testamento Vital deve ser feita atraves do
preenchimento de um modelo especifico, facultativo, previsto na Portaria n°® 104/2014, de 15
de maio, disponivel nos sites das Administracdes regionais de Salde, no Portal do Utente e no
Portal da Saude, no qual sdo dados exemplos de doencas e de tratamentos que se podem ou
ndo receber.

A partir de agora, 0 registo assegura que a informacéo permanece sempre atualizada e
que é disponibilizada aos médicos de todo o pais através de plataforma on-line, sem
necessidade do paciente ser portador de documento que traduza a sua vontade, como ainda
acontece até a sua entrada em vigor no proximo dia 1 de julho.

Morselli define eutanédsia como a morte que alguém da a uma pessoa que sofre de
uma enfermidade incuravel, para abreviar a agonia longa ou dolorosa;

Quando estamos perante o testamento vital, encontra-se afastado o quadro de um ato
decisivo dominado por uma vontade inabalavel, resultado de uma dor insuportavel e uma
perda da qualidade de vida, presentes. A eutandsia assenta a sua fundamentacdo neste
quadro de degradacéo;

Estaremos (...) perante um verdadeiro caso de eutandsia se ela se revelar de uma das
seguintes formas: eutanasia ativa, direta, voluntaria e medicamente assistida;

Por outro lado, a eutanasia estd intimamente relacionada com o estado global do
enfermo, evidenciando um direito a dignidade nos ultimos momentos da vida;

As DAV tém uma natureza preparatoria, ainda que tendencialmente atuais, sdo

realizadas por forma livre e racional, sdo de aplicacdo eventual;
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As DAV dirigem-se aos tratamentos realizados, sejam eles degradantes,
incomodativos, ou ndo, podendo, no caso de ndo serem administrados, ndo advir qualquer
consequéncia;

Seja no sentido histérico ou etimolégico, a eutanasia procura, sempre, uma cura para
um sofrimento, para uma dor, para a degradacao da qualidade de vida do ser humano, légica
e cronologicamente presentes;

As DAV procuram dar uma resposta adequada e equitativa entre as boas praticas
médicas e o direito a autodeterminacdo do paciente na gestao da sua pessoa;

As DAV introduzem no plano da discusséo social um novo entendimento sobre o
processo do fim de vida e da propria morte;

Somos da opinido de que as DAV podem constituir no futuro um instrumento que de
alguma forma, torne a eutanasia um meio admitido no nosso ordenamento juridico.

Seguramente neste momento, ja constituem um passo que poderd intermediar a
aplicacdo, no futuro, da eutanasia. Contudo, falta ainda um grande avanco da consciéncia da
nossa comunidade social.

Subscrever um testamento vital ou outorgar uma procuracdo para cuidados de salde
séo formas de exercer 0 nosso direito e de tomar decisdes livres e esclarecidas sobre a nossa
salde para valerem em futura situacdo de incapacidade. Sdo decisdes que devem ser muito
bem ponderadas para que a nossa vontade seja manifestada de forma expressa, clara e
inequivoca.

Trazem diversas vantagens: diminuem a ansiedade e culpa dos familiares quando sdo
chamados a tomar decisfes dificeis; aumentam o conhecimento dos médicos relativamente
aos desejos do doente; reduzem o uso da medicina defensiva; diminuem as preocupacdes
legais de todos os intervenientes, pois a pessoa incapaz fez ouvir a sua voz antecipadamente.

Enquanto Presidente da Associacdo Portuguesa de Bioética, Rui Nunes iniciou aquele
que seria 0 ponto de viragem da nossa visdo sobre a morte, sobre a pessoa e a sua autonomia,
bem como no tratamento da tematica do sofrimento e do prolongamento desumanizado da
vida humana a qualquer custo cientifico, tecnoldgico, terapéutico.

Rui Nunes continua na divulgagdo do testamento vital, tem participado em vérias
conferéncias dentro e fora do nosso pais.

Cabe-nos a todos nés, cidaddos livres e responsaveis, seres humanos dotados de
direitos e deveres continuar a pugnar pelo debate aberto e democratico na sociedade acerca de

outras questdes éticas e médicas que continuam por legislar.
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LEI N ©25/2012, DE 16 DE JULHO.



3728

ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

Lein.* 252012
de 16 de julho

Riequla a= dretivas antecipadas de vontade, designadamente aob
a formia de testamento vital, e a nomeagao de procurador de
cuidados de salds & oria o Registo Macional do Testamento
Vital (RENTEV).
Mssmblmadalhp:hlu:aéamh,ustamdaah-

nea c) do artigo 161 ° da Constitmgdo, o segminte:

CAPFITULOI
i . .
Aripol”
Objeto
A presente le1 estabelece o regime das diretivas anteci-
padas de vontade (DAV) em maténia de cadados de sande,
sob a forma de testamento vital (TV), re-

gula a nomeardo de procurador de cuidados de sande e cria
o Resisto Macional do Testamento Vital (RENTEV).

CAPTTULO I
Artign 2.7
Defimicio & combeido da @ :

1 —As diretivas anteripadas de vontade, desipnada-
menfe sob a forma de testamento vital, s3o o dormmento
umlateral & vremente revogavel a qualquer momento
pelo proprio, po qual uma pessoa maor de 1dade e capaz,
que N0 58 encontre inferdita ou mabibitada por anomaha
polquiea, mamfesta anteripadaments a sua vontade cons-
cente, Ivre e esclarecida, oo que concerne aos omdados
de sande que deseja receber, ou nie deseja receber, no caso
de., por qualquer razdo, se encontrar iIncapar de expressar
a sua vontade pessoal e awonomamente.

2 — Podem constar do documento de divetivas antecs-
paidas de vontade as disposipbes que expressem a vontade
clara & mequivosa do outorgante, nomeadamente:

a) Mo ser submetido 3 fratamento de suporte artificial
das fimgdes vitas;

&) Mao ser submetido a tratamento fith]l, mmitl ou des-
proporcionado no sen quadro chimeo e de acordo com as
boas praticas profissionals, pomeadamente no que con-
camne 35 medidas de suporte basico de wida e & medidas
de ahmentacio e ndratacio artificiais que apenas visem
retardar o processo natmal de

¢) Beceber os cmmdados pabatives adequados ao respeito
pelo sen diveito 3 wma miervengdo global no sofimento
determinado por doenga grave ou mreversivel, em fase
m-am;ada mehondo uma terapéufica simtomatica apro-

d) Mao ser submefido a tatamentos que s encontreny
em fase experimental;

) Antonizar ou recusar a participacio em programas de
mmvestigagio clentifica ou ensatos climeos.

Didrio da Republica, 1% série—N*136— 10 de julbo de 2002

Arfizn 3.°
Forma do dormmesin

1 —As diretivas antecipadas de vontade sio forma-
lizadas atraves de documento escrto, assinado presen-
cialmente perante fimciondno devidamente hatihtado do
Remzto Mamonal do Testamento Vizl ou notano, do qual
conste:

a) A rdenhficacio completa do outorzante;
5) O hugar, a data e a hora da sua assmatara;

£) As sitnagdes clinicas em gque as diretivas antecipadas
de vontade efeitos;

ﬂﬂswnmﬁmt&]ﬂmamﬂaﬂm&m
que o outorgante deseja ou ndo receber, no caso de se
encontrar em alpmna das situapdes referidas na alinea
anteror;

e]ﬁssdeclnnwubrm'n{;m,alhuapn ou revogagio
das diretrvas antecipadas de vonfade, caso eostam.

2 — Mo caso de o outorgante recorrer a colaboragdo de
um medico para a elaboragdo das diretivas antecipadas de
vontade, a dentificacio e a assinatura do médico podem.
constar no doommento, se for essa a opgdo do outorgante
e do medico.

3 — O ministéno com a tutels da area da sande aprova,
mediante pareceres prévios do Conselho Nacional de Etica
para as Ciéncras da Vida (CHECY) e da Comissdo Nacional
de Protegio de Dados, um modelo de diretivas antecipadas

de vontade, de whlizagdo facultatrva pelo outorzants.
Arbigad”
Requisito:s de capacidade
Podem outorgar wm dorumento de divetivas antemipadas
de vontade as pessoas que, cumulatvamente:

a) Sepam moores de 1dade;

b) 3o se encontremn mierditas ou mahilitadas por ano-
mahia psiquica;
<} Se encontrem capazes de dar o seu consentimento
conscients, Inme & esclarerido.

Artizo 5.°

Sa0 nmdicaments mexistentes, nio produzmdo qualqoer
efeito, as diretivas anfecipadas de vontade:

ﬂ}@&mjmmﬁm;ﬂlﬂ,nmdﬂnpuﬂmnund&tﬂ
minem uma stuacio confrana s boas praticas;

bj@uﬂmm_mmmddﬂ?uﬂamﬂ_e
a morte nio natural & evitavel, tal como prevista nos arti-
gos 134.% e 1357 do Codigo Penal;

) Em que o outorgante nio tenha expressade, clara e
InSqUOCamente, A sua vontade.

Artgo 6°
Eficacia do docamenin
1 — 5e constar do RENTEV um documento de diretivas
antecipadas de vontade, ou se este for enfregue a equipa
responsavel pela prestacio de cmdados de sande palo ou-
torgante cu pelo procurador de cwndados de sande, esta

deve respeitar o sen contetdo, sem prejuizo do disposto
na presente ler.
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1 — As diretivas antecipadas de vontade nio devem sar
respertadas quando:
E}Sewm'eqnenmm n&o desejaria manté-

b}&wmﬂ;mmmmmdamb
outorgante face a0 progresso dos meios ferapeuticos, en-
tretanto venficado;

¢} Nao comespondam as coroumstanmas de facto que o
ouforgante previn no momento da sua assmatoa

3 — O responsavel pelos cundados de sande regista no
processo climeo qualquer dos factos previsios nos numeross
anteriores, dando conhecmento dos mesmos a0 procura-
dor de cindados de saide, quando exista, bem como ao
EENTEWV.

4 — Em caso de wgencia ou de pengo mmediato para a
vida do paciente, a equipa responsavel pela prestagdo de
euwidados de saiide nio tem o dever de ter em consideragio
as diretivas anferipadas de vontade, no caso de o acesso as
nlr.nnﬁpm:’ﬂmpllﬂarmm demora que agrave, previsi-

05 115005 para a vida ou a sande do outorgande.

5 — A decisdo fundada no documento de diretivas ante-
cipadas de vontade de imeiar, nEo mociar on de misrromper
a prestagdo de um sndado de satde, deve ser inserta no
processo climeoo do outorgante.

Artigo 7.7
Prazo de eficacia do decumentas

1 — O dorwmento de diretivas antecipadas de vontzde
& eficar por um prazo de cinco anos a contar da sua as-
sinatura.

2 — 0 prazo refendo no mmern antenor & sucessva-
mente renovavel mediante declaracao de confirmacio do
disposto oo dorumento de diretreas antecipadas de vontads,
de acordo com o disposto non " 1 do arfigo 3.°

3 — O dorumento de diretivas antecipadas de vontzde

mantém-se am vigor quando ocomra 3 incapacidade do
outorgante no decurso do prazo referndo non ® 1.

4 — s servigos de RENTEV devem informar por es-
cnito o outorgante de DAY, &, caso exista, o seu procurador,
da data de cadumdade do documento, até 60 dias antes de
conchido o prazo refenido non” 1.

Artigo 87
MMufificacio on revosacio do docomenin

1 — O dorwmento de diretivas antecipadas de vontzde
& revogavel ou modificavel, no todo ou em parte, em qual-
quer mormento, pelo seu antor

2 — Sem prepuizo do disposto non " 4, amn-:iﬁ:aﬁn
do documento de diretivas antecipadas de vontade esta
sjerta a forma prevista no arigo 3.°

3 — 0O prazo de eficacia do documento de dretrvas
mmfewdmieemﬂuﬁmeqmmlesqa

mirodumda uma

4 — () outorgante pode, aq:.alqll!m:m:ﬂ]il}e atraves
de simples daclaragio oral ao responsavel pela prestacio de
cmdados de sande, modificar ou revogar o seu documents
deimtrﬁsaniaupadas de vontade, devendo esse facto
SeT Inscrito no processo climoo, no REI"ITE"i.-"qu.a:ﬂ}al
esteja registado, e comumcado ao procurader de cmdados
de sande, quando exasta,
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Artign 9.
Direito 3 obieco de -

I—Eaﬁmaduampcﬁﬂmthsmﬂ!qmpu
tam cmndados de sande ao ouforgante o doerfo a objegao
de conscléncia quando sohortados para o compnmento
do disposto no documento de diretivas antecipadas de
vontade.

2 — O profissional de sande que recorrer ao direrto
de ochjecio de consciéncia deve mdicar a que disposicio
uud]sp}st;nﬁdasdnﬂrﬁsaﬂaﬂpaiaﬁhmse

E—Dseshbdumenbsbsmbemqueaulstenﬂa
de objetores de consciéncia mmpossibilite o comprimento
do disposto no doecumento de diretivas antecipadas de
do mesmo, adotando as formas de cooperacao
mmunt'mstabakﬂmaﬂns&saudeunmmpmﬁmm
de saide legalmente habilitades.

Arhigo 107
Niio discriminacio
HNimgnem pode ser discrommado no acesso a ondados

de saide ou na subscrigdo de um confrato de sepuro, em
virtude de ter ou néo outorgado um documento de diretreas

anteripadas de vontade.
CAPITULO I
Procurador e procuracio de cuidados de sande

Artigo 11.7
Procurador de cmidades de sande
1 — Qnalguer pessoa pode nomear um procurador de
cmdados de sande, atnbuindo-lhe poderes representativos
para decidir sobre o5 cmdados de sande a receber, on a nao

recaber, palo outorgante, quando este se encontre Incapas
de mﬂamm‘mﬂa&pﬁsﬂlem

2 — 50 podem nomear & ser nomeadas procurador de
cmidados de sande as pessoas que preencham os requisitos
do artigo 4.°, com excegdo dos casos previstos no namero
segumte.

3 — Nio podem ser nomeados procurador de cmdados
sande:

a) Os funcionanos do Registo previsto no arhigo 1.7 e
o5 do cartono notanal que intervenham nos atos regulados
pela presente le;

&) Os propnetanos e os gestares de enfidades que ad-
mmstram ou prestam cndades de sande.

4 —FExcetiam-se da alinea &) do mmsero antenor as
pessoas que tenham uma relacio fasmhar com o outor-
Eante.

5—0 Ppode nomear um sepundo procura-
dor de cundados de satnde, para o case de impedimento
do mdicado.

Arfigo 127
P 30 de cuidados de saad

1 — A procuragao de cndados de sande & o documento

pelo qual se ainbm a wma pessoa, voluntanamente & de
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forma gratmita, poderes representatives em maténa de
cudados de satde, para que aquela os exerga no caso de
o outorgante se enconbar meapar de expreszar de forma
pﬁ.sualqmtmasnafmdaie
2—E COM &5 Necessarias o dis-

posto nos artizes 262.°, 264 " e nosn ™ 1 e 2 do arfigo 265 °
do Codigo Cival.
Arhigo 137
Efitos da representsio
1 — A= derisdes tomadas pelo procurador de cmdados
de sande, dentro dos hnmfes dos poderes representatvos

que |he competem devem ser respertadas pelos profis-
sionEls que prestam cmndades de sande a0 outorzante, nos
termos da lex

2 — Em caso de conflito entre as disposicoes fornmla-
das no doommento de dretvas antecipadas de vontade e a
vontade do procwmador de cndados de sande, prevalece a
vontade do outorgante expressa naquele docuwmento.

Artigo 14°
Fxfincio da u
1 —A procwracio de cindados de sande @ Inremente
revogavel palo sen outorgante.
2 — A procuragao de cmdados de sande extingne-se por
Tenimria do proowador, que deve informar, por escriio, o
oaorgante.

CAPITULOTV
Begisto Nacional de Testamento Vital (RENTEV)

Arhigo 157
Criacio do Reeisto Nacional de Testamento Vital
1 — E criado no ministério com a tutela da drea da sande
o Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV), com

tagdo relativas ao dooumento de diretivas anfecipadas de
vontade e a procuracao de andados de sande.
2 —0 tratamento dos dados pessoms confidos no

4 — Compete 20 Govemno ambr as RENTEW o= re-
cursos bumanos, téenicos e fmanceiros necessanos a0 sen
fimcionamento.

Arhzo 16°
Regisin de testaments vital procoracie no BEENTEV
1 — 0 registo no BENTEV tem valor meramente da-
clarativo, sendo as diretivas antecipadas de vontade ou
m-ﬂﬂ-ﬂ'ﬂiﬂdﬂﬁf&iﬂﬂf[ﬂ.ﬁmmw
mente eficazes, desde que tenham mido formabzadas de

acordo mmu{hspu-stumpmmtelegdmguadnmmtem
que Concerne A expressao clara e mequivoca da vontzde

do outorgante.

2 — Para proceder ao registo das diretivas antecipa-
das de vontade & ou procuracdo dos cmdados de samde, o
oulorganie pode apresentar presencialmente o respetmro
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documento no RENTEV, ou emia-lo por commeio regis-
tado, devendo, neste caso, a assmatura do ouforgante ser
reconhecida

5 — O RENTEV mforma por escnifo o outorgante e,
caso exista, o sen procurador, da conclusio do processo de
mpm&}dxm&mmd&m
& Ou prociracio, emviando 3 copla respetiva.

Artigo 177
Consulta do FENTEV

1 — 0 medheo responsavel pela prestacao de oundados
thsamhapmuamapazdemsardeﬁmmahtme
autonoma a sua vontade, assepura da exsténcia de docu-
mento de diretivas antecipadas de vontade e ou procuragio
de omdades de satde registados no REINTEW.

2—Caso sem'mﬁgnammsmma,uducm
de dwetrvas de vontade, & ou proowacio de
cmdados de sande, sa0 anexados a0 processo climes do
ouforgane

3 — O putorgante do documento de diretrvas antecipa-
das de vontade e ou procuracao de cuidados de satde, ou

o sen procurador, podem sobicitar ao RENTEV, a qualquer
momento, a consulta ou a enfrega de copia da DAV do

ouforgante. )
Artigo 187
Confidencialidade

1 —Todos aqueles que no exercicio das suas fimgoes
tomem conhecimento de dados pessoails constantes do
documento de diretivas antecipadas de vontade e ou pro-
curagao de cundados de sande ficam obngados a observar

ﬂglh;mﬁmma], mesmo apos o termo das respetivas
2 — A olagio do dever a que se refere o mimero an-
tenor constihm 1lictto disciphnar, crvil e peral, nos termos
da lea.
CAFITULOV
M +cbes Finma
Artipo 19°
Resnlamentacio
0 Governo regulamenta a presente lei no prazo de
180 dias a partir da entrada em vigor
Artipo 207
Enirada em viger
A presente le1 entra em vigor 30 dias apos a sua pu-
bhcacao.
Aprovada em 1 de pmbo da 2012,
A Preadente da Assembleia da Republica, Maria da
Azmimgdo 4 Esteves.
Prommulzada em 5 de mulho de 2012,
Pubbique=e.
0O Presadente da Repubhca, Anfear Cavaoo Siova.
Beferendads em & de julho de 2012,
O Prseivo-Mimistro, Pedre Passes Coslho.
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mp&esrupeilanhunesmpessmssinmﬂ]iudﬂrsaﬁmlu
evitar comprometer a SUa SegUranca.
lﬂ—ﬂpﬁmalmﬂal'n&}na anallsed}spedldﬂmh
profecio internacional abrangendo menores nio acom-
panhados deve ter formagdo adequada as necessidades
especificas dos menores & esta smerto 20 dever de confi-
dﬂnﬂnﬂaiemqmlﬁpﬂhmm&mnamﬁ:hthm
conhecimento o exerciclo das suas

13 — As conusszies de profecdo de cnangas e jovens
mpﬂlgummﬁpmhﬁiaﬁﬁmmﬁuesaha
guarda dos menores nio
mmhusm&uhenmpatumiupudmapmhrum
pedido de protecio infermacional em nome do menor néo
acompanhado, se em resultado da avaliacdo da respetna
nhagaupesmﬂumuhmmqmummrpudemm
dessa

14 — Com o olyefive de proteger os inferesses supe-
niores do mencr n3o acompanhado, o SEF, em articula-
¢ao com as outras enfidades envohndas no
e com o mimsténo responsavel pela area dos negocios
estrangeires, deve miciar o processo para encootrar os
membros da famahia,

15 — Casp ja tenha sado concedida protecao misrma-
cwonal e a prooura refenids no mmers antenor amda nEo
tenha sido mimada, deve dar-se mmicio aquels processo o

Artizo 80.°
Vitimas de tortura ou vislenca

Aspﬁsmqumhmnhtmdem&m
de viclagio ou de cutros atos de violénra grave @ asse-
pelusamsn!hl&:s nomeadamente atraves da especial
atengSo e acompanhamento por parte do respetivo centro
distrital do Instituto de Seguranga Socmal I F| e servagoes
de sande ou das enhdades que com este tenham celebrado
protocolos de apoto.

Arhzo 81.°
Renairi b0 volumbirs

Pode ser assisténcia 305 requerentes e bene-
ficianios de asilo ou protecio subsidiana que mamfestermn
vontade de ser repatriados, designadamente ataves de

programas de retomno vohmtano e reintegracio previstos
na legslagio apheavel.

CAPITULO IX
Dicnosicies finai
Arfigo 82.°
Forma de notificacio
1 —As potificapbes a0 requerente s3o feitas pessoal-
mente ou atraves de carta registada, com aviso de recepdo,
3 EImviar para a sua ulhima morsda conhecyda,

2 —MNo caso de a carta ser devohada, deve tal facto
ser de mmediato cormmicado ao representante do ACHUR
e a0 (PR, enquanto organizacio nio governamental que
atue em seu nome, a notificagdo feita se
© requerente ndo comparecer no SEF no prazo de 20 dias
a contar da data da refenda devolocao.
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Arfigo 837
Formacio & confidencialidade
s intervementes no procedimento de asilo, bem
como todos o5 qtnuahaﬂﬂucnmreqmmiﬁihaﬂln.
beneficiarios do estatuto de refomiado ou de protecdo subsi-
didna, nomeadamente em centros de acolhmmento e postos
de fronteira , devem dispor de formacio adequada, estando

ﬂgﬂmmdﬂ.ﬂd&mﬁhﬂﬂdﬂmmﬂmﬁx
informagtes a que tenham acesso no exercicio das =mas

fingtes.
Artipo 347
Gratuitidade & urpemca dos processes
Os processos de concessio ou de perda do direrfo de

asﬂﬂnmkpmtagmsubﬂd:medeupu]sausan gratmtos
e tém caracter wgente, quer na fase admstativa quer

na udicial.
Artipn 85°
Simplificacio, desmaterialiracio 'nﬂdﬁu;' ificagie
S30 aplcavels, com as devidas

as dispo-
sigdes do artigo 212.° da Lea n ® 2372007, de4de_ml|n
alterada pela Lei n " 29/2012, da 9 :hagcsl} respertan-

tes a simplificacso, e idenfificacio de
pessoas.
Artipo 867
Infermretacso ¢ imberracs
0= preceitos da presente les devem ser mierpretados &
intezrados de harmeoma com a Declaracio Unrversal dos
Direatos do Homem, a Convengio Fwropeta dos Direstos do
Homem a Convencio de Genelwa de 28 de julho de 1951
e o Protecolo Adiconal de 31 de janeiro de 1967
Artigo 877
Lsi 0" 6772003, de 13 de agosto
0 disposto na presente lel ndo O TEEImE JuTi-
dico previsto na Lein ® 6772003, de 23 de agosto (ranspoe
para a ordenn juridica naconal a Diretivan® 200155 CE,

do Consalho, de 20 de julha).
Artipo 887
Norma revogatoria
530 revogadas as Leis pn™ 153/98, de 26 de margo,
2072006, de 23 de junho.
Artipo 897
Enirada em vigor

A presente e enfra em vagor 6 dias apds a data dasua
publicacio e & aplicavel aos padidos de asilo pendentes.

MINISTERIO DA SAUDE
Portaria n.” 96/2014

de 5 de maio

Alein™ 252012, de 16 de julho, estabelece o regime
das diretivas antecipadas de vontade em mefena de om-
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dados de sands, sob a forma de testa-
mento vital, regula a nomeagio de precurador de cnidados
dennhemauReg:stch:LmalduTmﬁbl

MWEMEaka&
dos de satide, pelo que importa aprovar a sua orgamEacao
& imcronamento.

Fnﬁmm'mhsuCcmseﬂmNmal&Elmapmaas
Cignrias da Vida e a CommssSo MNacional de Protecio de

Dados.

Aszim a0 abngo do disposto non” 3 do arhipo 15 da
Laan® 252012, de 16 de mlho, manda o Governo, pelo
SaurelmwdeE-;b&}Ad;nnmdnh-ﬁnmdaEanie,

seFmmnie:
Artpo 1.7
Objeto e ambits

1 - A presente portaria regulamenta 3 orgamzacic e
fimmonamento do Registo Macional do Testamento Vital

2- ﬂmmmhﬂdaamﬁum;anm—
lativa as direfivas de vontade e procuragbes
de andados de sande nele a sua
dispombizacio, nos termos constantes da presente por-
tana, a fodo o tenmpo.

3 - O RENTEV abrange as diretrvas anfecipadas de
vontade e a procuragio de cmdados de saide de cida-
daos nacionars, estangeiros ou apatndas residentes e

4 - Sem prejuizo do disposto no . 2, as diretrvas an-
tecpadas de vontade e a procuragio de cmdados de satde
nip registadas no RENTEV sdo 1gualmente eficazes, desde

que tenham sido formalizadas de acordo com o disposto
ulﬂn’ﬁ&ﬂl? de 16 de julho.
Artipo 2.7
Resisto ne RENTEV

1 - O regsto de dretivas antecipadas de vontade & de
procuragio de ondados de sande é feito presencialmente
ou sobictado por comelo remstado com aviso de rece3o,
nos ternws dos mmernos segmnbes.

2 - O remisto presencial das dietivas antecipadas de
vontade e feifo:

:I}Hedmntepmmhmlﬂlbuﬁamtﬂu aprovado pela por-
tama a que se refere o n” 3 do arhigo 3.°da Lean ® 252012,
de 16 de mlbko, dlspunﬂ:ulrzaﬂ}mmudalnimdas
Admmistractes Regronais de Sande, [P (ARS IP), no Portal
do Utents, & o Portal da Sande, e outros, com a assinatora
do outorgante reconhecida por notino ou assmado presen-
clalmente pelo cutcrgante;

&) Mediante apresentacio de documento que, cumprindo

05 requstios constantes do arbpn 3.° da Lex n ™ 252012,
delﬁhnﬂlu,tuﬁaaaﬁmtmdnmmm
cida por notano ou seja assinado presencialmente pelo
oadorEante.

3 - O registo de diretivas anfecipadas de vontade ferto
nos termos do disposto no . 1 & sclicitado aos serv-
¢o5 de cndados de sande privarnos da respetiva area de

Didrio da Republica, 1% 1érie—N "85 —J de maie de 20014

mmm&dﬁm
cumpnndo os requisitos constantes do arfigo 3.° daLu
o 252012, de 16 de mlbko, tenha a assmatura do cwbor-
gante reconbecida por notano on assmado presencialmente
pelo outorzante.
4- Aﬂmglﬂn&mm&mdﬁdm&mﬂze
avel, com as adaptagbes decorentes dos arbgos 11.°
elE da Lean® 252012, de 16 de mlho, o disposto nos
MENEros anteriores.

5- Dmmhmmémmh
procuracio de cmdados de sande & feito em portogues, pelo
que a apresenfacio daqueles documentos redizidos noutro
1dioma deve ser acompanhada de traducdo cerhficada.

Artigo 3.7
Validacio de dades

1 - 0= documentos recebidos nos termos dos ™2 e

3 do arfigo 2.7 e do artigo antenior sao venficades pelo

de Centros de Sande (ACES) ou Undade
Local de Saide, EPE (ULS, EPE) respetivos para afengio
dasm COMm 05 Mequisitos constantes da Lel
n® 252012 de 16 de julho.

2 - A ommssdo ou a sua oo conformmdade com os re-
qusitos legans &, mum prazo ndo supenor a 10 dias abeis
contados desde a apresentacdo dos documentos nos termos
dos n™2 e 3 do artigo 2" e do artigo anfenor, conmmi-
cada por escrto a0 outorgante, por melo que garanta 3 sua
rececdo, para aditamento ou correrdn dos documentos.

3 - O aditamento ou comecso a que se refere o DIImeTs
antenior devem ser feitos oo prazo de 10 dias ufers, de-
vendo os dorunmentos em que aquelss se concrefizem ser
aszsinados presencialmente pelo cutorgante ou, quands
contenham a assinatura do ouforgante reconhecida por no-
tario, enviados por comrero registado com aviso de recegan,
dmgt&:auA{EmaUlS EPE respetivos.

4 - A n3o apresentagdo dos aditamentos ou commeges no
prazo refenido no numero antenior faz caducar o processo

de registo.
Arigod®
Condusio do processe de registo

1 - Apos vabdacio dos dados apresentados e venfica-
¢ao da sua conformidade com os constantes da
Lun. 252012, de 16 de malbo, o ACES ou a ULS, EPE
informa o cutorgante &, caso exsta, o sen procurador de
cmdados de sands, damhmhm
do documento de diretivas anfecipadas de vontade e on

70 de omndados de sande.

2 - A mfmnacdo da conclusdo do processo de regisio
& ferta por escrito & por Mo que garania A SUa eceEn,
sendo remetids em anexo copia dos dorumentos remstados,
mnnmnanmalﬂdustﬂmstuﬂa&sﬂia
apresentacio dos aditamentos ou corTRQtes oL 58 05 MES-
mos nEo tverem sido solicitados, desde a apresentacdo dos
documentos nos termos do arigo 2.7

3 - O registo o RENTEV apenas produz eferfos apos
rececdo da mfrmacio de conclusdo do processo.

Arbgo 5.°
Consulta do RENTEV

1 - O medico esponsavel pela prestagio de cundados
de sande a pessoa Incapar de expressar de forma Inre &
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aufonoma a sua vontade venfica a existéncia de docu-
mento de diretivas antecipadas de vontade & ou procuracao
de omdades de sande regstados po EENTEV, medianie
consulta no Portal do Profissional da Plataforma de Dados
da Sande.

2 -0 outorgante do documento de diretivas antecipadas
de vontade ou de procuragso de cmdados de sande, cu o
seu procurador de cmdados de sande, podem consuliar,
atrawés do Portal do THente da Plataforma de Dados da
Sande, oz dorumentos constantes do RENTEV, podendo
ainda soheitar ao RENTEV, atraves do ACES ouda TILS,
EPEdarEpetnamgau@ca, a q:alqlu'um
POrescTito & por melo que garanta 3 sua recegdo, a consulia
ou a entrega de copia das diretivas antecipadas de vontade
& da procwacao de omdades de sande.

Artign 6.
Alferagbes a0 Tegisto
s documentos registados no RENTEV podem ser al-

terados a todo o tempo, sendo aphcavel o disposto nos
arigos 2.7 a 4.7 da presenfe portana.

Artign 7.7
Validade e cadncidade do regigte

1 - O registo no EENTEV & vahdo por cmeo anos,
ocomespondents 20 prazo de eficama das dietivas anfes-
padas de vontade e de procuragtes de cundados de sande.

2 - 0ACES pu a ULS, EPE mfcrmem o cutorgante e,
caso exista nmm&dmde:mdadmdemde dadata
de caducidade dos decumentos registados, por escrito e
POr mein que Zaranta 3 U3 TeCegas, com uma anfecedencia
mumins de & dias.

3- Ammdnsdﬂnmmbsmgmdnsmm
& feita medianie declaracio de apresentada,
vahdada & confirmada nos termos dos arfigos 2.° 3 4.°

Arhpo 8°
Fancionamentn do EENTEY
1 - O RENTEV & operacionabzado afraves de wm sis-
m&mﬁnmnmm qua garante o registo, alte-

ragio, cancelamentn, caducidade e consulta das divetivas
mm&mgdaﬁmthmuiadm&

2 0 ACES e a ULS, EPE assepmam a receqdo, re-
gjsb,mgamzaganemﬂlza;andamﬁmgﬂn
das drefrvas antecipadas de vontade e das procuwragbes
dﬂmﬂa&}s&!mﬂfmﬂﬂlﬁ“emﬂqﬁuﬂﬁm
3 - Para efeitos dos disposto no n®1 do arfigo 3.° da
Laan®252012, de 16 de julho, connidera-se fimewmano
&Fﬂammtehabihtadudnm.rusrﬁpmmmpdn
trataments da mformacio refenda mo mmsero antenor,
05 qUAIS 530 expressaments designados por despacho do
Dhireter Executmvo dos ACES e do Conselho de Admms-
tragao das ULS, EPE respetivos, dentro da crgamizagao
mterna dos respetivos servigos, competindo-lhes assegurar

4. Aspﬂsmsabmg:.daspdudlspustnmm
anfersor, bem como todos que, no exercicio das
suas tenham conhecimento dos dados pessoais
tratados no dmbito do EENTEV, ficam obngados a0 51-

gﬂnlnrﬁsmmalmapusumdasmfmmﬁ
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5 - O BENIEV dispombiliza a mformacio constante
das diretrvas anfecipadas de vontzde & das procuwractes de
cmdados de sande na Plataforma de Dados de Sande, que
depois a dispomibibiza, mediante acesso reservado, aos
profissionais de sande e ags whentes, atraves do Portal do
Profissional e do Portal do Tente.

& - O acesso ao EENTEV por profissionays de mstrhn-
Smade & efetuado meediznte 3 mbroducdo da palavra-passe
mdividual do médico, validada atraves do sistema de requ-
sigac de vinhetas pessoais, e leitma do mimero do cartio
do cadadio do wente.

T - Cada acesso a informacio do RENTEV, efetuado
nos termos dos nomeros anfeniores, & automaticanents
notificado a0 cutorgante da diretiva antaclpad.ademnmh
e, caso exista, a0 seu procurador de cmdades de sande,
desde que os respetivos endereqos eletrdnicos tenham side
previamente meeridos noe RENTEW.

Artipe 107
Tratamento de dados pessoais

1 - () tratamento da mformacio desenvolvido no ambito
do RENTEV, em tudo quanto n3o seja repulado na presents
mmg&mp&lmregm&gmmphmmsamm

na generalidade. &, na
p&laleglslat;a}qnemmm requisttos de tratamento de
dados pessoals para a consithngao de fichewros de ambato
narional | contends dados de sande, com recurso 3 tecno-
lu-gus de informacio, & no quadro do Servigo Macional

':" Asmﬁzmaw&rmelndnpﬂuﬂﬂﬂ?mt&m&s

do presente diploma, s&0 tratadas em conformudade com o
disposto no mmero antenor, inchnndo a anahse de resul-
tados de exames madicos e venficacdo de documentos de
sande, com a finahdade de determumar o estado de sande
da pessoa.
3 - O exereicin dos divedtos pelos titulares dos dados,
bmnmn&tunmmnmhghm&}p&lam
n” 2572012, de 16 de julho, a0 RENTEV, rege—ce pala Leaa
de Protecdo de Dados Pessoans.

4 - 0= dados pessoais alvo de tratamento no Smbito do
E.EHIEVﬁcamalugahaunbasedeﬂmmhadmms
tra¢do e responsabibdade técmca dos Servigos Partilhados
do Mmisténe da Sande, EPE (SPMS, EPE), cujos mecanis-
mm&mhﬂmmmemhrmbﬂldadﬁdﬂﬂﬁﬂﬁ?edﬂ
Plataforma de Dados de Sande e do Regpisto Wacional de
Utentes estio swertos a antonzacio da Comussdo Maconal
de Proteqdo de Dlados.

5 - A enhidade respon=avel pelo tratamento de dados do
EENTEV &a SPMS, EPE.

E—Smpej@dmﬁspnﬂanmnﬁ:uusmlaima

I da Sande tem acesso, para fins de analise
estatistica, aos dados disponivels mo EENTEV, desde que
se encontrem devidamente anonirmzados.

Astigo 117
Enirada em vigor

A presente portana entra em vigor no diz 1 de julho
de 2014,

0 Secretino de Estado Adpmto do Mimstro da Sande,
Farnando Sarra Leal da Costa, em 16 de abnl de 2014.
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Artigo 6.7
Entrads em viger & produgio de efeitos
() presente decreto-lel entra em vigor no dia seguinte ac

da sua publicacdo e reporta 05 seus efeitos a 1 de janemo
de 2014

Visto e aprovado em Conselho de Mimstros de 3 de abnl
de 2014. — Padro Passoz Coslho — Maria de dsmumgdie
Ofrveira Cristas Machade da Graga

Proonmlzado em £ de mano de 2014,

Publique-sa.

() Presidente da Repoblica, Ardear Cavaco Smwva.
Referendado em % de maio de 2014

0 Pomewo-Mmistro, Pedro Pazzos Coelho.

MINISTERIO DA SAUDE

Portaria n.® 10472014
de 13 de maio

Alein®252012, de 16 de julho estabelece o regpime
das diretivas antecipadas de vontade em maténa de omida-
dos de sande, desirnadamente sob a forma de testamento
vital, regula a nomeacio de procwador de cmdados de
sande & cna o Remsto Naconal do Testamento Vital

As direfrvas antecipadas de vontade, formalizadas
atraves de documento escribo, .assm:bprﬁa:lﬂalnnﬂe
Mamonal do Testamento Vital ou potino, ndo obedecem
a um modelo obngatone. Mo entanto, a refenda le preve
aapmm;mchmmn&ﬂnﬁmlhinmchd:mh’aﬁmi&

devmlai:’r_ a se &
mﬂas Emeﬂmmlﬂmalm thEn:apamaﬁ
ﬁm&h%eaﬂm&sml‘hﬂmﬂiﬁmﬁ
Dados.

Aszimyr

Ao abngo do disposto no 0”3 do arigo 3.7 da La1

n” 2572012 delﬁde_mllm manda o Governo, pelo Secre-
hm:hEm&}Adguﬂu Mimstro da Sande, o segmmte:

Aripo1°
1—E aprovado em aneo 3 presente portana, da qual
faz parte intesyante. o modelo de diretiva antecipada de

Z—Gmn-:hlnaqmsemfaenmantal:HE&
facultatva pelo cutorgante.
ﬂ—ﬂm&ﬂuhmmﬂdevmhh & as-
simado presencialmente pelo outorgante ou confem a sua
pela mrulamentacio a que sa os artigos 153.° e
segumtes da Lean ® 252012, de 16 de julho.
Arhpo 2.7
Entrads em viger

A presente portana enra em vigor no dia 1 de julho
de 2014,

0 Sacretario da Estado do Mimstro da Saade,
Farnando Sevva Leal da Cosia, em 16 de abnl de 2014

ANEMD
Modelo faculiativo de diretiva antecipada de vontade
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MINISTERIO DA EDUCAGAQ E CIENCIA

Portaria n.” 10572014
de 15 de maio

Sob proposta do Instituto Politécmco de Santarem:;

Considerando o disposto no Decreto-Lein ® 353/99, da
3 de setembro;

Cﬂmﬂﬂminud]spnﬁhml?ﬂ Geral dos
Cursos de Pos-Licenciatura de &0 em Enferma-
gem, aprovade pela Portana n® 268/ 2002, de 13 de margo;

Ouvida a Ordem dos Enfarmeiros nos termos don® 2
do arbigo 7.7 dnrefald}ﬂegulamtn

Aua]:mgudn non” 2 doartigo 11.° e nos arhi-
gos 14."e 15" do Decreto-Lea n.° 35399, de 3 de setembro:

No uso das competéncias deleradas pelo Mimstvo da

do e Ciénca atraves do Despacho n” 103682013
(2.* sene), de B de agosto:
Manda o Governo, pelo Secretano de Estado do Ensimo

Supenor, o segunte:
Artizo 1°
Criacio
E criado o curso de pés-licenciatura de especializagio
em Enfermagem de Sande Infanfil & Pediatna na Escola
Supenor de Sande de Santarém do Inshtute Politéenico da

PRegulamento

{Jmnmrege—sepeluRE@lmtu Geral dos Cuarsos
de Pos-Licenmatura de em Enfermapem

aprovado pela Portana n® Emmdeﬁthmw
Artgo 3°
Duracas
0 orso tem a doracao de dows semwesives letrvos.
Artigo 4 ®
Cridit
0 mmmero de creditos, semundo o sistema europen de
transferéneia e acunmlagio de créditos, necessanio i ob-
tenc3o do diploma de especializacio em Enfermagem de
Sande Infanfil & Pediatna & de 6.
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PARECER N." P/13/APB/08 - PROPOSTA DE UM
REFERENDO NACIONAL SOBRE A PRATICA DA EUTANASIA

RELATOR: RUI NUNES

I - PREAMBULO

O debate social e politico em tomo da eutandsia origina uma acesa controvérsia num
didlogo nem sempre construtivo em torno do conceito de morte com dignidade.
Porém, apesar da importincia deste debate apaixonado — e em constante crescente na
nossa sociedade — existe uma manifesta falta de informacio objectiva scbre os
motivos gque podem originar um pedido desta natureza. Progressivamente, porém,
diversos estudos #©m demonstrado uma crescente aceitag3o desta pritica quer pela
classe médica' quer pela populagio em geral®.

Deve realgar-se que na maioria das democracias ocidentais cresce a nogio de que,
no imbito da prestaco de cuidados de saiide, os doentes devem ser livres de recusar
determinados tratamentos, i luz do principio do respeito pela autonomia individual.
Assim, € ji hoje possivel qualquer doente, capaz e competente, recusar um
tratamento médico, mesmo que desta forma se abrevie 0 momento da morte. A
discussiio piblica ao lcrn%n dos tltimos anos em tomo da legalizacio das Directivas
Antecipadas de Vontade” — em especial do Testamento Vital — é de isso um bom
exemplo.

Mais ainda, em doengas incuriveis e terminais tem-se questionado se este direito a
autodeterminacio & ilimitado, nomeadamente no atinente ao pedido para terminar a
propria vida, ou se existem fronteiras que n3o devem ser ultrapassadas. Deve
realgar-se que o conceito de eutandsia internacionalmente reconbecido se reporta a
perspectiva holandesa, ou seja & morte intencional de um doente, a seu pedido (firme
e consistente), através da intervencdo directa de um profissional de salide. Trata-se

! Gongalves F: A Boa Morte: Etica no Fim da Vida Dissertaco de Mestrado em Bioética,
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, Porto, 2006.

* Associagio Portuguesa de Bioética: Inquérito Nacional  Pritica da Eutandsia, Relatores:
Rui Nunes, Ivone Duarte, Ricardo Soares, Guilbermina Rego, 2007 (www.apbicetica.org).

* Ver a propdsito da legalizagio do Testamento Vital em Portugal o Parecer N.°
P/05/APR/06 sobre Directivas Ankecipadas de Vontade, Associacio Portuguesa de Bioética,
Porto, 2006, (www.apbioeticaorg) e o Projecto de Diploma N.° PIO6&/APR/D6 que regula o
Exercicio do Direito a Formular Directivas Antecipadas de Vontade no Ambito da
Prestacio de Cuoidados de Saiide e Cria o Comespondente Registo Nacional, Associacio
Portuguesa de Bioética, 2006, Porto, 2006 (www apbioetica.org).
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de um processo voluntirio por oposigiio 3 “eutandsia n3o-voluntiria®, sem o
conhecimento do doente, ou & “eutandsia involuntiria™, contra a sua vontade. Mais
ainda, a eutandsia voluntiria pressupde a livre expressdo da vontade individoal ou,
por outro lado, a vontade previamente expressa e, nesta perspectiva, apenas se pode
referir ao termo “eutandsia™ quando a morte € provocada por um médico ou outro
profissional de saide. Numa perspectiva clinica subentende-se a morte directa do
paciente através da utilizac3o de medicamentos especificamente administrados para
o efeito (usualmente barbibiricos e mlaxantes neuroc-musculares e, menos
frequentemente, opidceos).

Neste contexto evolutivoe tem existide um intenso escrutinic da comunidade
internacional sobre a physician assisted death (gue inclui tanto a eutanisia activa
como a assisténcia médica ao suicidio), com o objectivo de determinar a tendéncia
de evolugio deste tipo de pritica. Isto €, e como salienta alids Timothy Quill*, &
fundamental monitorizar a evolugo da morte assistida em todas as democracias
ocidentais, nomeadamente no que se refere a fiscalizac3io do cumprimento das
normas e regulamentos existentes nesta maténa. E, assim, prevenir a ocoméncia de
praticas claramente ilegitimas, tal como a eutanisia n3o-voluntiria e involuntina.

Assim, estd fora do dmbito da eutanisia, e portanto deste parecer, a suspensio ou
abstencdo de tratamentos”, ou a m:lminisl:r$50 de medicamentos com uma finalidade
terapéutica — nomeadamente a sedacio” — sendo a morte superveniente uma
consequéncia esperada mas ni3o desejada (n#3o intencional). Na perspectiva ética, a
complexidade da situac3o agrava-se quando se proclama que a morte directa e
intencional € sempre ilegitima mas “deixar morrer” (ler die) seria aceitivel nalgumas
circunstincias. Sobretudo guando a inteng3o seria outra, por exemplo aliviar o
sofrimento ou providenciar a analgesia necessdria. Porém, esta disting3o tende a
esbater-se dado que a consequéncia previsivel seria a morte do doente.

Em sintese, existem argumentos éticos vilidos a favor e contra a pritica da
eutandsia, argumentos que podem ser sintetizados da seguinte forma’ *:

* Quill T: Physician Assisted Death in Vulnerable Populations. British Medical Jounal 335;
2007 625-626,
¥ Sobre este tema ver Servigo de Bioftica e Ftica Médica da Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto: Guidelines sobre Suspensdo e Abstengio de Tratamento em Doentes
Terminais, 2008, (Relator: Rui Nunes) www.shem-fmup. org
® De acordo com Chiu et al, por sedagio deve entender-se o uso de firmacos para aliviar
sintomas refractdrios causadores de sofrimento intolerdvel que n3o foram passiveis de alivio
por outros meios num periodo de tempo aceitivel. Ver Chiu T, Hu W, Lue B, Cheng S,
Chen C: Sedation for Refractory Symptoms of Terminal Cancer Patients in Taiwan. Joumnal
of Pain Symptom Management 21; 2001: 467-472
" Battin M: Euthanasia and Physician Assisted Suicide. In The Oxford Handbook of
Practical Ethics (Editor: Hugh LaFollette), Oxford University Press, Oxford, 2003.
* Beauchamp T, Childress J: Principles of Biomedical Ethics, Fifth Edition, Oxford
University Press, New York, 2001
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* PRINCIPAIS ARGUMENTOS CONTRA: cardcter sagrado da vida humana,
integridade da profissfo médica, e abuso potencial (slippery-slope);

* PRINCIPAIS ARGUMENTOS A FAVOR: respeito pela autodeterminaci3o da
pessoa e alivio da dor e do sofrimento (compaix3o).

Os exemplos da Holanda (onde a eutandsia voluntina e a assisténcia médica ao
suicidio est3io formalmente legalizadas desde 2002) ou do Estado norte-americano
do Oregon (onde estd legalizada a assisténcia médica ao suicidio desde 1997 através
do Oregon Death With Dignity Act), contribuiram em larga medida para a
globalizagio do debate sobre a legitimidade da eutandsia®. Note-se que a opinido
piblica de muitos paises demucmnt:m & maioritariamente favordvel i sua aplicago.
Recentemente, também em E?.panha foi proclamada a intenc3o de legalizar este

tipo de pritica

Porém, convém apreciar com prudéncia a evolucio da eutanasia na Holanda apds a
sua kegalizac3o. Os dados existentes revelam que 1.7% de todas as mortes ocomidas
neste pais em 2005 se deveram 3 eutanisia e que este valor & significativamente
mais baixo do que o registado em 2001, ocasido em que 2,6% das mortes tiveram
aquela ongem. Porém, de acordo com o mais recente estudo de colaboracio
multicéntrico realizado na Holanda sobre a eutandsia por Van der Heide et al'',
evidencia-se uma evolugdo positiva no gue diz respeito ao controlo da eutanisia
voluntiria, mas permanecem algumas diividas sobre outras decistes médicas em fim
de vida, tal como a sedag8o com morfina. Como j4 se referiu, este tipo de tratamento
pretende o alivio da dor e do sofrimento, nd3o sendo a morte intencionalmente
desejada. E, quando esta ocorre, trata-se apenas de um efeito subsidiario em relacio
ao objectivo principal gue € o alivio do sofrimento através da sedagio.

Porém, e ainda que se evidenciasse alguma evolugiio do mimero abwlutu de casos
de eutandsia na Holanda ao longo dos dltimos anos, Margaret Battin et al"* referem
gue a evidéncia cientifica demonstra que nfo existiu qualquer agravamento do risco
de pritica da eutandsia voluntiria em grupos vulneriveis em comparagio com a

* Tambfm a provincia Auvstraliana Northern Territory legalizou, ainda gque

temporariamente, a pritica da eutandsia voluntiria e do suicidio assistido através da lei
Rights of the Terminally Ill Ace (1995). Ver Stoffell B: Voluntary Euthanasia, Suicide and
Physician-Assisied Suicide. In A Companion to Bioethics (Editors: Helga Kuhse, Peter
Singer), Blackwell Publishers, Ltd, Oxford, 1998
" Uma sondagem efectuada pelo Instituto NOXA em Setembro de 2008 revela que 79%
dos espanhdis sSio favordiveis 3 legalizagio da eutandsia, tendo o governo espanhol
anunciado que ao longo desta legislatura o cidigo penal seria alierado de modo a permitir
esta prifica.
" Van der Heide A, et al: End-of-life Practices in The Netherlands under the Euthanasia
Act The New England Journal of Medicine, 356; 2007: 1957-1965.
'* Battin M, van der Heide A, Ganzini L, van der Hal G, Onwuteaka-Philipsen B: Legal
Physician-assisted Dying in Oregon and the Netherlands: Evidence Concerning the Impact
on Patients in “Vulnerable™ Groups. Journal of Medical Ethics 33; 2007: 591-597.
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populacio em geral Nomeadamente, em idosos, em deficientes, em doentes
mentais, em doentes cronicos, em pessoas com baixo nivel cultural, ou nas minornas
éinicas e racials. Fica por determinar, contudo, a verdadeira realidade no que se
refere i eutanisia ndo-voluntiria e involuntiria, nomeadamente guando se trata de
doentes incompetentes, designadamente criangas e recém-nascidos com graves

deficiéncias neuroldgicas.

Ciente desta problemitica a Associagdo Portuguesa de Bioética entendeu ser seu
dever promover uma rmeflex@o critica sobre a morte medicamente assistida —
nomeadamente sobre a eutandsia e o suicidio assistido — na perspectiva, ética,
juridica e social. O presente parecer insere-se nesta trajectiria tentando contribuir
para um debate plural na sociedade portuguesa sobre um dos temas que mais

dividem os portugueses.

II — CONSIDERANDO QUE:

a) A fase final da vida humana suscitou desde sempre imimeras dividas
existenciais, sobretudo quando existe a possibilidade de intervir medicamente
para aliviar a dor e o sofrimento;

b} Em doengas incuriveis e terminais tem-se questionado se a autonomia
individual & ilimitada ou se existem barreiras éticas intransponiveis;

c) A evolug#o da medicina originou a possibilidade de prolongar a existéncia
humana para além daguilo que € razodavel, pelo que as sociedades democriticas
e plurais #©m questionado os hmites da interveng3o médica em doentes
terminais'*;

d) A situagdo ideal seria uma pritica profissional digna, adequada e diligente, ou
seja aquilo que se designa por ortotandsia';

"* Para minorar este problema, Harm van Marwijk et al. advogam que os especialistas em
Medicina Geral ¢ Familiar devem discutir esta problemética desde o inicio da sua cameira
profissional e que o tema da morte assistida deve ser obrigatoriamente incluido no programa
de pos-graduacio desta especialidade médica. Marwijk H, Haverkate I, The AM: Impact of
Euthanasia on Primary Care Physicians in The Netherlands. Palliative Medicine 21 n“7;
2007 60a-614.

" O estabelecimento de critérios deve ser o mais consensual possivel para impedir
disparidades eticamente inaceitiveis na suspensio ou abstengio de tratamentos em doenies
terminais. Sobre o estabelecimento de um consenso sobre esta matéria ver Stanley J: The
Appleton Consensus: Suggesied International Guidelines for Decisions to Forego Medical
Treatment. Journal of Medical Ethics, 15; 1989 129-136.

" A suspensio ou abstengio de meios desproporcionados de tratamento — incluindo a
reanimagio cardio-pulmonar e as “Ordens de N3o Reanimar” — 530 hoje pritica cormente em
todo o mundo ocidental, cristalizando a noglo de gue vida humana merece ser sempre
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e) Ainda que nem sempre seja ficil tragar uma linha divisdria entre suspens3o ou
abstenc3o de meios desproporcionados de tratamento, a utilizagdo
desproporcionada de intervengdes médicas suscita dilemas éticos de enorme
impacto nas sockedades ocidentais, sendo hoje universalmente considerada como
md pritica médica, ou seja obstinacio terapéutica ou distandsia;

f) Existem diferencas clinicas importanies entre a suspensdo (withdraw) e a
abstencdo (withhold) de tratamento, particularmente em doenies terminais, mas
que estas diferengas tendem a esbater-se consideravelmente do ponto de vista
ético’®;

g) Os cundados paliativos, ou seja cuidados globais que se prestam aos doentes cuja
afecciio nd3o responde ao tratamento curativo'’, siio hoje reconhecidos pela
Organizac3o Mundial da Sadde como uma componente integrante da luta contra
0 cancro, estendendo-se também ao tratamento de doentes terminais com SIDA,
doencas cirdio-pulmonares, hepiticas, neurolégicas, entre outras'®;

h) Para muitos doentes, a solid2o em gue se encontram pode implicar que a morte
assistida — quer na forma de eutanisia quer de assisténcia ao suicidio — seja
considerada a solug#io final, ainda que nd3o desejada, para o seu dilema
existencial;

1) Diversos argumentos tém sido sucessivamente apresentados a favor desta
pritica, nomeadamente os que radicam na qualidade de vida do moribundo e no
dever de respeito da sua dignidade face a degradaco evidente das condigdes de
vida existentes;

respeitada na sua dignidade, sobretudo no final da sua existéncia. Neste contexto, o
Conselho Federal de Medicina (Brasil) delerminou — através da Resolugo do CFM n”
1.805/2006 — que “Na fase terminal de enfermidades graves e incurdveis é permitido ao
médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente,
garantindo-l1he os cuidados necessdrios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na
perspectiva de uma assiséncia integral, respeitada a vontade do paciente ou de seu
representante kegal™
"* Em Espanha por exemplo, para ulirapassar esta questio da suspensio versus abstengio de
tratamento mecome-se 3 express3o “limitacidn del esfuerzo terapéuwsico”, que abarca
simultaneamente ambos os conceitos. Ver Abizanda Campos: Limitacin del Esfuerzo
Terapéutico (LET). No Instauracién o Retirada de Medidas de Soporie. In Decisiones
Terapéuticas al Final de la Vida, Coleccién Medicina Critica Prictica (Editor: Cabré
Pericas), EdikaMead, Barcelona, 2003,
"Foley K: The Past and the Future of Palliative Care. The Hastings Center Report 35, n.6
(special report); 2005: 42-46.
"* Holman J, Brendel D The Ethics of Palliative Care in Psychiatry. The Journal of Clinical
Ethics 17 n.4; 2006: 333-338.
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i)

k)

1)

n)

o)

P

q)

Nas sociedades pluralistas tem-se desenvolvido progressivamente a noglo de
“morte com dignidade™ & luz de critérios de qualidade de vida e de auséncia de
sofrimento;

A eutanisia 56 € uma opglo livre quando se assegurar gue se trata de um pedido
racional de alguém que ndo se revé mais no seu projecto de vida pessoal, ou
seja, que ndo se trata de um comportamento apelativo por parte de alguém que
se encontra insatisfeito com as condigdes de vida que lhe sio pr|:|||:|-c:|r-:;iu:rna::lm:L :

Estd determinado empiricamente que os doentes que solicitam a eutanisia est3o
frequentemente deprimidos ou sob o efeito de outra doenca afectiva trativel e
que sentem que a sua vida ndo vale a pena ser vivida™;

Muitos pedidos de eutanisia se devem a sofrimento intenso, devido ao
sentimento de abandono e de exclus3o social, e menos frequentemente a dor
profunda e insustentivel;

De acordo com a nossa ordem juridica a eutanisia € uma pritica ilegal e
criminalizada, mas a evolugdo da sociedade portuguesa, ao longo das idltimas
décadas, associou-se a uma profunda alteracio socioldgica no que respeita a
admissibilidade da prdtica da eutandsia e da assisténcia médica ao suicidio;

A pratica da eutanasia € considerada tradicionalmente contraria aos objectivos
nucleares da medicina’’ , colocando em causa a sua esséncia e a sua moralidade
interna dado gue a ética hipocréitica tradicional considera que a vida humana n3o
€ um bem disponivel ao proprio, existindo determinados limites ao exercicio da
autonomia individual;

O principio da autonomia profissional legitimaria a recusa de acto médico que

contrarie os valores morais e religiosos ou a consciéncia profissional;

Na perspectiva da ética personalista, a eutanisia nunca € uma solugio, dado que
nenhuma pessoa nas suas plenas capacidades cognitivas e emocionais desejaria
MOITer;

" Dubler N: Conflict and Consensus at the End Life. The Hastings Center Report 35, n.6
(special report); 2005: 19-25.

* Ganzini L, Beer T, Brouns M, Mori M, Hsieh Y Interest in Physician-Assisted Suicide
among Oregon Cancer Patients. The Journal of Clinical Ethics 17 n. 1; 2006: 27-38.

*! Ou seja, pode arpumentar-se — tal como Edmund Pellegrino ou Erich Loewy — que a
pritica da eutandsia por médicos fere a esséncia da melagio médico/doente e coloca em
causa a moralidade interna da medicina ao questionar a sua natureza e os seus objectivos
nucleares. Ver Pellegrino E: Doctors Must Not Kill. The Joumal of Clinical Ethics 3 n.2;
1992: 95-102. Loewy H: Healing and Killing, Harming and Not Harming: Physician
Participation in Euthanasia and Capital Punishment The Joumnal of Clinical Ethics 3 n.1;
1992: 29-34.
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r) Nesta dptica, quem pede a eutanisia ndo quer € viver naguela situacio
especifica, pelo que se trataria de um grito de desespero quanto a vida que estd a
ser vivida, sendo a vida um bem sagrado, inviolivel, e indisponivel ao proprio;

s) Para o utilitarismo a eutansia pode ser eticamente adequada™ dado que a acgiio
moralmente certa, em qualguer ocasifo, & aquela que produza maior felicidade
sobre infelicidade e, pelo menos nalgumas ocasides, o maior balango entre a
felicidade e a infelicidade pode ser alcangado pela morte assistida™;

t} A esséncia de uma democracia plural € a convivéncia pacifica de distintas visdes
do bem individual & do bem comum;

u) Independentemente da sua fundamentac3o ética € diferente aceitar uma pritica
no plano conceptual, a legalizd-la, devido &s consequéncias sociais dessa
despenalizacio sobre outros valores sociais.

I — A AsSSOCIACAO PORTUGUESA DE BIOETICA E DE PARECER QUE:

l. Se devem implementar medidas concretas que permitam evitar pedidos de
eutandsia voluntina quando esta ndo seja verdadeiramente desejada;

2. Se devem envidar todos os esforgos para prestar auxilio aqueles que sofrem e
que encontram num pedido de eutandsia um grito de alerta e de esperanca sobre
a sua qualidade de vida, devendo a sociedade organizar-se para incluir,
acompanhar e integrar os doentes terminais e as pessoas portadoras de doencas
Ccronicas;

3. O papel da familia € de importincia fundamental face ao nimero crescente de
pessoas idosas em todas as sociedades ocidentais sendo a invers3o da pirimide
demografica um extraordinirio desafio que a todos interpela, devendo a familia
assumir claramente as suas responsabilidades neste dominio;

4. Ao Estado compete a tarefa de dar condigbes is familias para que possam
acolher devidamente os idosos, ndo sendo de excluir apoios directos aqueles
agregados familiares que objectivamente n3o tenham recursos para o efeito (cash
Jor care);

* Na esteira desta commente de pensamento, John Harris sugere que é moralmente errado
encurtar a vida de uma pessoa se desta forma se estiver a privar essa pessoa de alguma coisa
que ela valoriza especialmente — tal como a vida. Contudo, obtido o consentimento
esclarecido, e se a pessoa deixar de valorizar a vida em si pripria, este autor advoga que n3o
exisie nada de intrinsecamente errado em permitir a morte assistida. Ver Harris I: The
Value of Life. An Introduction to Medical Ethics. Routledge, London, 1991.

* Rachels J: The Elements of Moral Philosophy, Third Edition, McGraw-Hill College, New

York, 1999,
.
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5. O Estado deve promover a generalizagiio dos cuidados paliativos a nivel
domicilidrio, nos Centros de Saide e cuidados em hospitals oncoldgicos e outros

estabe lecimentos de saiide;

6. A medicina de acompanhamento pode ser observada por muitos doentes como
uma verdadeira altemnativa & eutandsia, alicercada tanto em redes sociais de
apoio — que galvanizem os recursos individuais do doente incurivel — como na
familia, elemento nuclear de uma sociedade justa e equitativa;

7. O Estado deve implementar uma politica efectiva de luta contra a dor,
nomeadamente através da implementac8o generalizada do Plano Nacional de
Luta Contra a Dor;

8. A humanizac3o da saide € uma tarefa que respeita a todos os sectores da
sociedade, tendo os profissionais de saide a responsabilidade de exercer a sua
profissfio na convicg3o de gue lidam com pessoas humanas particularmente
vulneraveis;

9. Devem ser implementadas medidas que permitam fomentar cuidados
domicilidrios ou institucionalizados de grande qualidade, nomeadamente no que
diz respeito a0 acompanhamento espiritual dos doentes terminais;

10. A legalizacio das Directivas Antecipadas de Vontade seria um importante vector
de afirmac3o dos direitos individuais, nomeadamente dos doentes terminais,

reforgando o sentimento de auto-controlo e de independéncia face a intervengies
médicas nio desejadas;

1. Importa definir rapidamente um quadro regulatSrio de praticas tal como a
suspensdo ou a abstencio de meios desproporcionados de tratamento, de modo a
ndo serem administrados tratamentos considerados “fiteis™ ou “herdicos™;

12. No quadro de uma doenga immeversivel e terminal, as Ordens de Nao-Reanimar
sdo eticamente legitimas se as manobras de reanimacio forem claramente
desproporcionadas;

13. Independentemente da implementag3o concreta de um vasto conjunto de
medidas sociais com vista melhorar os cuidados assistenciais a doentes terminais
existirdo sempre pedidos genuinos de eutandsia — no quadro do exercicio
racional da autodeterminagio;

14. E fundamental promover um debate sério e participado sobre a legitimidade da
eutandsia no plano ético/social e sobre a necessidade de legislar nesta matéria;

15. A Assembleia da Repiblica, o Govemno e demais drgdos de soberania devem
promover ao longo da proxima legislatura — e apds um debate plural e
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participado sobre esta temitica — a realizac#o de um referendo nacional de modo
a ser possivel auscultar a populacio portuguesa no gQue respeita 3 morie
medicamente assistida;

16. Neste contexto, e tratando-se de uma guest3o gue remete para a esfera da
consciéncia individual, os partidos politicos com mepmresentac3o parlamentar
devem apresentar as suas propostas sobre a pritica da eutandsia no programa
eleitoral das proximas eleicies legislativas;

17. Ainda que niio exista uma cultura referendiria no nosso pais, o empowermens da
sociedade € wum factor decisivo para um verdadeiro desenvolvimento
civilizacional, pelo que ¢ eticamente inadmissivel que ndo seja efectuada uma
consulta popular de modo a legitimar qualquer evolugio legislativa sobre a
pritica da eutandsia.

13 de Outubro de 2008
Aprovado pela Associagio Portuguesa de Bioética
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