Etica Aplicada é uma coleccio constituida por 12 volumes dedicados
a diversos dominios académico-profissionais, que identifica, reflecte
e prablematiza as principais questdes éticas que actualmente se colocam
nos diferentes planos da actividade humana, e que exigem nao s6 um
pensamentocritico e umadeliberagdoponderada porpartedos respecti-
vos profissionais mas também dos cidadaos, como destinatarios de toda
aactividadeprofissional. Reunindoa colaboragdode personalidadesdes-
tacadas em cada um dos dominios contemplados, esta colecgdo dirige-se
aos profissionais e a todosos que ndo se demitem do exercicio de uma
cidadaniaconsciente, livre e responsavel.

Oscuidadosdesatideestioancestrale indissociavelmente ligadosapreo-
cupagoes de ordem ética, numa relagio que se tem vindo a intensificar
devido ao crescente poder de interven¢ao da medicina, e a ampliar devido
a crescenteintervengidodopaciente nagestdodasuasatidee nasdecisdes
nadoencga.

O presente volume comega por perspectivar o contexto actual da prestagao
de cuidados de satide, sublinhando as novas questdes éticas que suscita.
Na segunda parte identifica os principais problemas éticos que se colocam
ao longo do ciclo da vida humana, quer na sua especificidade a determi-
nadosgrupos etarios, quer na sua transversalidade ao percurso vital,
revestindo-se de caracteristicas propriasdecorrentes das circunstincias
particulares em que ocorrem. Por fim, inclui-se uma breve secgiao sobre
aspectosregulatérios comimpactona saide.
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O paciente como pessoa

Maria do Céu Patrao Neves
Jorge Soares

O Paciente como Pessoa (The Patient as Person: Exploration in
Medical Ethics) é uma obra de 1970, da autoria do teélogo e
fil6sofo norte-americano Paul Ramsey. Formalmente, esta obra
tem um lugar de destaque na histéria da relacao entre pratica
clinica e accao ética, enquanto reflexao de um nao-médico
sobre ética médica. Neste sentido, é percursora da abertura
da deontologia médica, elaborada por médicos para médicos
(autorregulatéria), para uma ética aplicada a medicina e a
prestacao de cuidados de saiide, em que todos os potenciais
destinatdrios ou afectados por esta actividade, todos os cida-
daos, podem e devem reflectir sobre a eticidade das normas de
accao profissional que, afinal, se lhes destinam e neles encon-
tram a sua razao de ser (heterorregulatoria).

Porém, o titulo desta obra deixa adivinhar que o seu lugar
na histéria nao é apenas simbdlico, mas arrasta consigo a
exigéncia de um novo comportamento entre os diferen-
tes intervenientes na prestacao de cuidados de saide, entre
profissionais e pacientes, no estabelecimento de um novo rela-
cionamento sob o signo da €ética: o truismo de que o paciente
também é uma pessoa impoe o seu reconhecimento como tal,
0 que, por sua vez, reclama a busca da simetria da relacao.
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E o termo «paciente» (do latim patiens) nao é aqui um puro
anglicismo, mas uma opc¢ao deliberada pela atencao a quem
sofre, padece, ao receptor ou destinatario dos cuidados de
saude; invocando nao apenas a paciéncia de quem se resigna,
mas também a coragem de quem resiste. E o paciente que,
na segunda metade do século xx, assume também o seu papel
activo na preservagao da saude, na prevencao e controlo da
doenca, na opcao sobre tratamentos, na decisao acerca da sua
vida. O «paciente» é agora «pessoa», o que o contempla também
como centro de actos, sujeito de vontade, de poder de decisao.

Ea pessoa, doente ou nao, o paciente que se dirige aos cen-
tros de cuidados de satide e aos seus cuidadores, sempre na
expectativa da realizacao ou do reforco de um bem, a satde,
de uma vida saudavel como proto-valor, isto €, como valor que
permite a afirmacao de todos os demais. Ele nao é um mero
«utente» ou utilizador de servicos, exercidos pelos seus pro-
fissionais, numa relacao funcionalizada; e nao é certamente
um «cliente» ou consumidor dos produtos de uma instituicao,
providenciados pelos seus funciondrios, numa mera relaciao
contratual comercial. O cuidar, na sua acep¢ao mais ampla de
promocao do bem-estar, a assisténcia clinica que cura quando
pode mas cuida sempre, nao se confunde com qualquer outra
funcao social, tal como a vida saudavel nao se confunde com
qualquer outro bem.

Esta vivéncia da accao clinica como cuidado holistico
nao é uma novidade dos nossos tempos, mas uma realidade
ancestral, a carecer hoje de ser revisitada. Com efeito, inde-
pendentemente da evolucao dos conhecimentos médicos
ocorrida ao longo dos tempos (hoje os recursos técnico-cienti-
ficos sao impares), e da melhoria da eficicia do atendimento
clinico (hoje o investimento em modelos de organizacao
e gestao € maximo), a assisténcia clinica sempre procurou
ser humanizada, no sentido em que se foca totalmente na
pessoa doente, integral, e na promoc¢ao do seu bem-estar —
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caracteristicas identitarias da Medicina desde Hipdcrates.
O médico do passado dispunha de. poucos conhecimentos
cientificos em comparacao com o médico do presente, mas
disponibilizava tudo o que tinha no cumprimento da benefi-
céncia e estava presente no curso da doenca e até a morte.

Nao obstante o desenvolvimento de diferentes modelos de
praticar a medicina ao longo dos séculos, a sua natureza huma-
nitaria e personalista s veio a ser verdadeiramente ameacada
na contemporaneidade, na sequéncia de dois sentidos de evo-
lucao, que afectam as praticas e os servicos de satde:

— a evolucao célere da medicina cientifica e, com ela, a ino-
vacao das tecnologias médicas; ‘

— os modelos de organizac¢ao e gestao dos servigos de saude,
com apelo a formatos de cariz empresarial.

Até entao, a identidade do «paciente como pessoa», a pro-
blematica da humanizacao dos cuidados clinicos, nem sequer
se colocavam, porque a intervencao médica era, de sua natu-
reza, humanitdria e centrada no doente; de facto, s6 quando
parecia estar, intrinseca e essencialmente, a deixar de o ser,
é que Paul Ramsey verbalizou o grito de alerta que ji muitos
murmuravam € comegaram a surgir os apelos a humanizacao
da medicina, que nao mais deixaram de se elevar.

A ciéncia e as tecnologias médicas nos cuidados de satde

Foi principalmente na segunda metade do século xx, na
esteira do método experimental introduzido por Claude
Bernard no século xix, que a medicina passou definitivamente
de uma concepcao e exercicio empiricos (a arte médica) para
o estatuto de oficio de base cientifica, tornando-se ciéncia
(médica), num processo fortemente assistido pelo desenvolvi-
mento das biotecnologias.
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A «cientificizacao» da medicina e o uso crescente das tec-
nologias que se foram desenvolvendo para lhe dar poder de
intervencao aumentaram extraordinariamente as capacida-
des para conhecer as origens e os mecanismos das doencas,
para o seu diagnoéstico nominativo € o seu agrupamento em
nomenclaturas légicas, o que permitiu padronizar tratamentos
e assim alcancar melhores resultados na cura e na reabilitacao,
no prolongamento da vida e na promocao da sua qualidade,
na racionalizacao do atendimento com impacto muito posi-
tivo na saude pubica.

Nao obstante o muito que foi alcancado com a evolucao da
ciéncia médica e das tecnologias (de diagnoéstico, de imagem,
de intervencao assistida), cada vez mais sofisticadas em que a
sua pratica se apoiou, assistiu-se, em simultineo, a um forte
impacto negativo no componente humanistico da relacao do
médico com o seu doente e deste com o sistema de saude,
conduzindo:

— ao risco da «objectivacao» do doente como dominio da
accao médica (campo ou matéria de intervencao da cién-
cia médica no seu caracter também experimental);

— ao cada vez maior descentramento do foco de inter-
vencao, do doente para a doenca (numa padronizacao
dos cuidados e «diluicao» da pessoa, a margem da sua
singularidade);

— ao potencial apagamento da finalidade médica, o bem-
-estar do doente, direcionando sobretudo aquela para a
cura da doenca, num contexto em que o bem médico
pode correr o risco de se confrontar com o bem da pes-
soa doente;

— ao distanciamento do médico em relacao ao seu doente,
porque o relacionamento passa a ser intermediado pela
técnica (aparelhos, equipamentos), com menor investi-
mento na relacao inter-pessoal;
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— ao acentuar da assimetria na relacao profissional do
médico com o doente (com o reforco do poder médico
por via do conhecimento cientifico que, todavia, a inter-
net vem esbatendo).

A dimensao humana foi empobrecendo na relacao médi-
co-doente e, nestas circunstancias, houve necessidade de
reivindicar o estatuto de pessoa do doente e de apelar aos
esforcos de humanizacao das relacoes com o seu médico e as
instituicoes onde recebe cuidados.

O tendencial primado da gestao dos servicos e dos recursos
da savde na planificacdo assistencial

A inovacao cientifica da pratica clinica e, sobretudo, das
tecnologias médicas, implicou um extraordinario aumento de
custos em satde (recursos humanos, internamentos, novos far-
macos, consumo de meios complementares), também porque
aumentou a longevidade e, com ela, a prevaléncia das doencas
crénicas que sao uma relevante fraccao das despesas nos orga-
mentos da satide.

Neste contexto, foi sobretudo nas altimas décadas do século
XX, em especial nos paises em que a satide passou a integrar os
beneficios piiblicos do chamado estado social, que a medicina
adquiriu progressivamente uma preocupacao economicista,
decorrente da exigéncia de sustentabilidade financeira dos sis-
temas de satide, num processo fortemente assistido por formas
de organizacao e de gestao competi'tivas, nomeadamente com
recurso a modelos importados da gestao das empresas.

Se a primeira ameaca de esquecimento da pessoa que o
doente é, de apagamento acentuado da sua dimensao humana,
foi protagonizada pela evolucao da medicina empirica para
uma base cientifica, a segunda pode ser protagonizada pela
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dimensao financeira da gestao dos servicos com risco de nao
satisfazerem as necessidades dos doentes (pessoais e sociais).

A gestao empresarial dos servicos de saide tem um valor
inquestiondvel na sua organizacao: optimizou recursos (huma-
nos, técnicos, materiais e financeiros), combateu o desperdicio,
diminuiu custos através da sua racionalizacao (libertando
recursos para ampliar a assisténcia a um maior niimero de pes-
soas); proporcionou melhor qualificacao cientifico-técnica dos
profissionais (eficiéncia da intervencao clinica na resolucao
dos problemas); aumentou a eficiéncia geral dos servicos e o
cumprimento de metas definidas.

Nao obstante todos os beneficios introduzidos pelos mode-
los de boa gestao das organizagoes assistenciais, alguns casos
configuram praticas de verdadeira empresarializacao da
medicina com um forte impacto na relacao do doente com
as estruturas onde procura atendimento e ajuda conduzindo:

a menor acessibilidade quando ocorrem formas de con-
centrar de servicos (reducao do seu niimero e do niimero
de profissionais);

— a modelos de gestao focados excessivamente na produ-
tividade e na rentabilidade assistencial, com prejuizo da
qualidade dos servicos prestados, nela se incluindo a sua
humanizacio;

— anormas que obrigam os profissionais a tempos de aten-
dimento individual dos doentes, violando principios
elementares para uma adequada relacao doente-médico;

— a pressao para «altas» excessivamente precoces sem
apropriada articulacao com cuidados e assisténcia
domiciliarios; .

— orisco de desvios na finalidade médica do bem do doente,

sacrificada pelo argumento da eficiéncia dos servigos.

A dimensao humana emerge, pelos riscos enunciados, como
um designio primordial das instituicoes de satide — estarem
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ao servico dos pacientes — e € nestas circunstincias que urge
revisitar a autenticidade e simplicidade da afirmacao de Paul
Ramsey, dando-lhe um renovado contetido.

Os novos desafios

Os novos paradigmas da pratica clinica cruzam-se hoje num
contexto que, essencialmente marcado por notaveis progres-
sos nos indicadores de evolugao social, nao deixa de se expor a
complexos desafios para os profissionais, os pacientes, as fami-
lias, os cuidadores informais. Assim, hoje temos:

— comunidades cada vez mais heterogéneas (migrantes,
etnias, religices), em que também aumenta o niimero de
profissionais de satide nao-nacionais, com efeitos nas difi-
culdades de comunicacao e de relacionamento, por ser
diferente a lingua e distintos os valores culturais;

— literacia em saude, via internet e utilizacao de gadgets
pessoais, com os doentes e/ou familiares a adquirirem
informacao muitas vezes incorrecta e desajustada sobre
diagndsticos e terapéuticas que podem comprometer a
relacao de confianca e pretender substitui-la por uma
requisicao.de obrigacées;

— envelhecimento da populacao, com o consequente
aumento das vulnerabilidades e dependéncias, tornando
necessario complementar, de forma harmoniosa, a inter-
vencao terapéutica com acgoes de assisténcia social;

- equipas cada vez mais multidisciplinares, em que podem
surgir efeitos indesejiveis de indole corporativo nas
expressoes de afirmacao profissional (centrando a aten-
cao no profissional e nas relacoes entre profissoes e
especialidades, e negligenciando o doente, que deixa de
ter o seu médico assistente, a quem pode recorrer nas
suas dificuldades);
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— sustentabilidade dos sistemas de saude, a exigir padroes 3. reforcando a simetria na relagago médico-doente
de produtividade e rentabilidade (tempos de consulta,

— narelacao pessoal importa reconhecer a igual dignidade
digitalizacao dos servicos...) que desfocam o sentido pri- caop P 8 8

de todas as pessoas. Profissionais de satide e pessoas doen-
tes encontram-se em diferentes momentos das suas vidas
e este encontro é sempre caracterizado por uma forte

meiro da sua existéncia, o doente.

Como responder entao aos gigantescos desafios que hoje se
colocam no dominio dasatide? Adiantariamos que cada um dos
agentes lhes devera responder na justa medida das suas com-
peténcias e capacidades, nao devendo desresponsabilizar-se do
que pode fazer em circunstincias adversas politico-adminis-
trativas, e — acrescentariamos — renovando o telos da profissao

assimetria entre o profissional de satide, que detém o
conhecimento e a proficiéncia técnica, e a pessoa doente,
que, fragilizada pela sua doenca, tudo espera do profis-
sional de satide; compete ao mais poderoso da relacao,
o profissional de satide, procurar minorar a assimetria,
- . . sendo que a vulnerabilidade acrescida do doente nao
quolidignameRts afraves dej pode constituir ocasiao para abuso, mas antes oportuni-
dade para promover a sua autonomia

1. o reconhecimento do doente como pessoa o : : :
— na relacao profissional importa fazer corresponder a soli-

— articulando os principios da beneficéncia (de quem citude do profissional a vulnerabilidade da condicao do
pode) e da autonomia (de quem quer) doente

— colocando a tecnologia ao servico da pessoa doente
(e ndo subordinando a pessoa — doente e profissional — a 4. celebragdo da parceria terapéutica

tecnologia), avaliando apropriadamente a sua indicacao

Ik . — o respeito pela dignidade da pessoa e pela sua autonomia
e eficacia e o seu custo-beneficio P P & P P

cria condicoes para que cada doente intervenha nas deci-
soes do processo da terapéutica de que precisa

2. investimento na comunicagdo ] L. - nm =
. — a parceria aumenta a eficacia (porque a accao clinica é

— promovendo o contacto directo verbal e nao verbal mais adequada ao doente singular) e a confianca (em
(o olhar, o sorriso, o toque), que deve subordinar a relacoes transparente e de partilha de interesses e de
mediacao tecnoldgica (a tecnologia nao deve obstaculi- tomadas de decisao)
zar o contacto, inter-pessoal, mas antes integra-lo)

— criando contextos e disponibilizando tempo para a pre- Sempre que estes quatro aspectos forem conjuntamente

senca na relacao (a presenca é mais do que um placebo, Implementados a exortac¢do, que é também uma reivindicacio,
é uma terapéutica que nao pode ser negligenciada) e de Paul Ramsey sera cumprida.

escutar porque a acc¢ao clinica visa a pessoa doente e nao

apenas a doenca («nao ha doencas, mas pessoas doen- O respeito do «paciente como pessoa» é invocado em Etica
tes»; singularizando-se a pessoa, respeita-se também a sua  Aplicada: Saiide em muitas diversas vertentes neste dominio da
dignidade) saude e através de muitos dos seus diferentes agentes.
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A partir do exposto, nao surpreendera que este volume de
Etica Aplicada: Saiide seja inaugurado por uma reflexio sobre
«A humanizacao em saude», assinada por Filipe Almeida.
O autor aponta que, no terreno da satide, a vivéncia quotidiana
da nossa exposicao ao sofrimento pede um recorte atento a
uma especial dinimica relacional. De cada outro, assim doente,
emana um viver fragilizado pela doenca, novo no seu modo
de existir, a que nao se pode ficar indiferente. Deve-se, pois,
reagir, mas com um agir consonante com a novidade deste
adoecer que endurece e muda cada viver humano. O discerni-
mento bioético e a operatividade cientifica garantirao a accao
transformadora de uma medicina que, assim humanizada, ser-
vira cada doente no seu vulnerado existir, oferecendo saber
e partilhando humanidade. O presente texto vai no encal¢o
desta indispensavel e inspiradora harmonia.
A primeira sec¢ao do volume, que privilegia alguns «Temas
fundamentais» neste dominio da ética aplicada aos cuidados
“de sade, prossegue com a atencao particular de Luis Madeira
Duarte e Susana Raposo Alves a «Da pratica clinica a funcao
social da Medicina». O papel social da Medicina tem vindo a
sofrer profundas mudancas que, por sua vez, tém redefinido
e actualizado varios significados e expectativas como o que é
estar doente ou sauddvel, o que deve ser ou € tratdvel, o que é
a morte ou uma morte digna, ou o que é ser médico ou um bom
médico. Estas transformacoes sao moduladas por varios elemen-
tos, nao so relacionados com a matriz social e cultural de cada
época, como também com a vivéncia individual e subjectiva de
cada individuo, com impacto, por exemplo, no estar cada vez
mais preterido pelo fazer Na inevitabilidade destas mudancas,
questiona-se de que forma podera ser preservada uma pratica
da Medicina que permita encontrar e compreender a pessoa e
responder ao que esta precisa em cada momento.
«Relacoes interpessoais e institucionais na pratica clinica»,
de Anténio Sarmento, sublinha que a qualidade dos cuidados
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prestados aos doentes e aos seus familiares depende muito da
qualidade de'quem os presta, bem como do ambiente em que
os varios elementos da equipa assistencial desempenham o
seu trabalho. Focando-se sobretudo no contexto da Unidade
de Cuidados Intensivos, em que exerce grande parte da sua
actividade médica, classifica-o como muito especial, na medida
em que se lida quotidianamente com pessoas aguda e grave-
mente doentes, muitas vezes «entre a vida e a morte», bem
como com a enorme angustia e ansiedade dos seus familiares.
Para que se mantenha um ambiente adequado a prestacao de
cuidados compassivos e de alto nivel clinico, é fundamental
cuidar atentamente da qualidade do relacionamento entre os
varios membros da equipa e destes com os doentes, familiares
e restantes profissionais da instituicio, tantas vezes chamados a
apoiar o tratamento dos doentes em estado critico.

Anténio Correia de Campos, em «Etica e prioridades em
saude», comeca por sublinhar que, quando os sistemas de
saiide evoluiram da responsabilidade individual e grupal para
a responsabilidade publica, muitos terao pensado que a mile-
nar cultura da ética clinica estaria obsoleta. Nada de mais
errado — afirma. O profissional de satide, sobretudo o médico,
ganhou responsabilidades colectivas sem perder as individuais.
Passou a ter de contribuir, com outros, para a definicao e exe-
cucao das prioridades na satide. Forcado a sair da sua redoma
de conforto, passou a co-decisor de politicas publicas. Objec-
tivos, metas, limites, escassez, equidade e eficiéncia foram
atributos acrescentados as suas tradicionais responsabilidades
de prolongar a vida aos doentes e zelar pela qualidade daquela.
A ética médica nao mudou, apenas se tornou mais abrangente.

E nesta crescente abrangéncia, também a presenca activa
dos potenciais doentes se tornou mais marcante, o que Carlos
Freire de Oliveira e Miguel Pina explicam em «A iniciativa dos
cidadaos e patient advogacy>. Os movimentos sociais em satide
apresentam-se como actores privilegiados para o desenvolvi-
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mento da consciéncia critica, participacao e reforco do poder
dos cidadaos (sejam ou nao doentes). O conceito de Patient
Advocacy, sobretudo associado a pratica médica, foca a sua
atencao no envolvimento do doente na decisao, nos cuidados
centrados no doente (e nao na doenca) e no desenvolvimento
de sistemas de seguranca que visam a sua proteccao face ao
erro em saude.

A segunda seccio de Etica Aplicada: Saiide segue os «desafios
éticos ao longo do ciclo da vida» comecando precisamente pela
«Fecundacao, gestacao e procriacao medicamente assistida».
Miguel Oliveira Silva afirma que a procriacio medicamente
assistida e a genética da reproducao humana tém sido e con-
tinuarao a ser das areas cientificas que mais sérias questoes e
desafios colocam a reflexao bioética no inicio da vida humana,
quaisquer que seja as solugées juridicas, sempre transitrias,
que o legislador e as politicas piiblicas vao encontrando. Para
la de aspectos bioéticos gerais — afirma — a realidade portu-
guesa concreta nestas areas reclama uma genuina participagao
democratica e debate de cidadaos para que as solucoes a
encontrar respeitem os valores da dignidade da pessoa
humana e os mais vulneraveis na PMA, a saber, os direitos fun-
damentais da crianca que vai nascer e da gravida que a gerou.

«Nascimento e infancia», de Maria do Céu Machado, refe-
re-se sucintamente a situagoes clinicas que envolvem dilemas
éticos no periodo neonatal e na infancia, como a prematu-
ridade extrema (idade gestacional inferior a 28 semanas), o
iniciar ou interromper cuidados de suporte de vida, o diagnos-
tico precoce alargado ou o perfil genético como determinante
da intervencao intensiva, e ainda uma darea insuficientemente
discutida sob o ponto de vista ético que é a da violéncia sobre
as criancas, nomeadamente, os maus tratos. Discute-se o prin-
cipio ético da beneficéncia habitualmente referido como o
melhor interesse da crianca e o conceito do limiar do dano
defendido por bioeticistas, sendo apresentados exemplos de

O PACIENTE COMO PESSOA | 21

situacoes reais que ilustram as dificuldades de decisao ética nas
idades pediatricas.

Em «Adolescéncia», Helena Fonseca sublinha que o ritmo
do desenvolvimento afectivo e cognitivo varia muito de adoles-
cente para adolescente e, muitas vezes, € discrepante do que se
esperaria fruto da idade cronolégica. A lei portuguesa estabe-
lece inequivocamente que os adolescentes acima dos 16 anos,
com capacidade de avaliar o significado e implicacoes do con-
sentimento no momento em que € solicitado, tém o direito de
o dar ou recusar. E, porém, menos clara relativamente a como,
quando e quem avalia essa capacidade. A complexidade da
avaliacao da competéncia do adolescente neste dominio € um
dos aspectos mais interessantes desta area de charneira entre
a ética e a clinica. Uma outra é a do dever do profissional de
satide reforcar a autonomia (empowerment) do adolescente na
sua capacidade de decisao. Para tal, é essencial que o profis-
sional desenvolva competéncias nas dreas da comunicagao, do
desenvolvimento psicossocial na adolescéncia e na condugao
das questoes éticas.

Em «Vida adulta e prevencao da ‘doenca», Jorge Torgal
afirma que o Homem, enquanto adulto, devera ter conheci-
mento das principais medidas de promocao da satide e agir
prevenindo a doenca, na medida dos seus conhecimentos e
da sua capacidade de confronto com os determinantes sociais
de doenca. A chamada literacia em satude dos cidadaos é de
enorme importancia, mas nao ilude a necessidade crucial
de medidas governamentais de Satide Publica que, numa ética
do bem-estar social e de uma melhor saude dos cidadaos, condi—
cionam as sociedades e os individuos. Em que medida a defesa
da saxide e do bem-estar da sociedade pode limitar a liberdade
e os direitos individuais? Em que circunstiancias e em que limi-
tes os interesses e as liberdades individuais podem sobrepor-se
ao interesse da comunidade? Estamos perante um quadro em
que quaisquer decisdes exigem uma fundamentacao ética.
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Em «Vida adulta e previsao da doenca», Fernando Regateiro
define varios conceitos essenciais neste dominio, como sejam
o de autonomia e de risco genético, de gene e de genoma, de
informacao genética e expressao génica, de variante alélica,
de normalidade e de predisposi¢ao genética para a doenca.
Aborda ainda: as indicacoes para a realizacao de testes gené-
ticos e a valorizacao dos resultados obtidos, os tipos de testes
genéticos disponiveis e a sua caracterizacao, o bom e o mau
uso dos testes genéticos, o uso de testes genéticos preditivos ou
pré-sintomaticos em criancas, o aconselhamento genético face
aos resultados de testes genéticos. O texto termina com uma
reflexao sobre o uso dos testes genéticos no futuro.

Em «Vida adulta e doenca crénica» Luis Campos aponta
para o crescimento do nimero de doentes crénicos, indu-
zido principalmente pelo aumento da esperanca de vida,
mas também pela prevaléncia de comportamentos de risco.
Estes aspectos, associados as consequéncias do crescimento
acelerado do conhecimento, as ameacas, a sustentabilidade
dos sistemas de satde e aos avancos no campo da tecnologia,
representam os maiores desafios para a transformacao dos sis-
temas de sauide e vao suscitar dilemas éticos dificeis a todos os
niveis da sociedade. A dimensao e a caracterizacao destes desa-
" fios vao ser abordados, ao longo deste capitulo, referindo-se
mais aprofundadamente a realidade portuguesa, se bem que
inserida no contexto internacional.

Em «Doenca e Vulnerabilidades», Jorge Costa Santos
comeca por distinguir «doenga» e «vulnerabilidade», na sua
estreita relacao: se a doenca torna a pessoa vulneravel, as vul-
nerabilidades representam factores de risco de doenca. Hoje,
a evolugio sociodemogrifica e econémica impoe uma dis-
tincao entre as doencas da pobreza, que afligem sobretudo
os paises do Terceiro Mundo, e as doencas da abundan-
cia, resultantes da industrializacio e de fendrmenos a esta
ligados. As vulnerabilidades sao analisadas nas suas diversas
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dimensoes — individuais, sociais e ambientais —, assinalando-se
que a doenca constitui um factor de vulnerabilidade. Ora, se
doenca e vulnerabilidades fazem parte da vivéncia humana em
sociedade, e assim da ética, nao é possivel ignorar o direito
fundamental a satide, como conjunto de compromissos no
dominio dos direitos humanos, envolvendo instituicoes, leis e
diversas outras medidas e instrumentos tendentes a sua plena
concretizacao.

Em «Saude e inclusao», Victor Feytor Pinto destaca o pro-
blema da inclusao e da exclusao como tendo indiscutivelmente
uma dimensao ética, estando em causa o respeito pela digni-
dade e liberdade humana. A sociedade, porém, tem hoje uma
estranha contradicao porque, enquanto legisla sobre a inclu-
8do, consente na pratica muitos fenémenos de exclusio: todas
as pessoas (imigrantes, refugiados, deficientes, sem abrigo, etc.)
tém direito a cidadania, a sua insercao na sociedade, sobretudo
a educacao para as criancas, ao trabalho digno para todos e
ao acesso aos cuidados de satide. A inclusao em saude implica,
além do acesso, a atencao ao diagnéstico, ao prognéstico e
ao tratamento continuado, em cuidados primarios, cuidados
diferenciados e paliativos disponiveis para qualquer cidadao,
mesmo que venha de outros paises, fale outra lingua e tenha
outra cor. Os profissionais de satide tém uma responsabilidade
acrescida neste processo de inclusao, devendo prestar os servi-
¢os de satide sempre com a maior qualidade, exigindo-se-lhes
também cuidados de compaixao, isto €, de acompanhamento
constante nas situacoes mais dificeis, de que ninguém deve
ficar excluido. Em saude, a inclusao universal é um direito.

Em «O processo de envelhecimento», Anténio Leuschner
define o envelhecimento como um processo de desenvol-
vimento individual, uma mais-valia, que respeita a todos os
que sobrevivem as incidéncias da vida, nos seus varios aspec-
tos, sendo este processo inequivocamente diferencial. Uma
das suas consequéncias é o envelhecimento demografico em
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que Portugal ocupa um dos primeiros lugares entre os paises
europeus e com um dos piores indicadores da qualidade de
envelhecimento, o que importa alterar urgentemente. Estas
nossas realidades acarretam responsabilidades sociais ~ do
Estado a familias, passando pelos diferentes tipos de institui-
coes de acolhimento ~ que obrigam a uma reformulagio dos
principios que regulam as relacoes intergeracionais, com for-
tes implicacoes éticas.

Em «O processo de morte», Lucilia Nunes procede a
algumas anotacoes sobre a morte € o morrer que ancoram
a reflexao sobre o fim de vida e abrem caminho as directivas
antecipadas de vontade, isto €, a possibilidade formal de deci-
dir sobre Si quando se pode, enquanto se pode. Caraterizam-se
as directivas, seja testamento vital ou procurador de cuidados
de saiide, e apontam-se os seus fundamentos e particularida-
des. Especificamente, integram-se na rede de conceitos do
fim de vida, materializando questoes e temadticas complexas,
de que constituem exemplo as perplexidades e limitacoes na
construcao da vontade antecipada. Conclui-se identificando
algumas tormentas do fim de vida.

Etica Aplicada: Satide torna bem presente os requisitos do
respeito do «paciente como pessoa» e também o reconheci-
mento da satde, da vida saudavel como proto-valor. Alids, a voz
popular reconhece que «a sazide ndo tem prego». A este aforismo
atribui-se uma interpretacio que tem uma carga simbdélica
bem conhecida: a vida humana nio aceita termo de compa-
racao, porque o seu valor intrinseco é, em si mesmo, tinico
e absoluto. A consciéncia piiblica de que a satide é um bem
social esta, por isso, indelevelmente associada a percepgao, de
que ela € uma pré-condicdo indispensavel para o bem-estar e a
realizacio de cada pessoa. _

" O apelo a responsabilidade de cada um para preservar a sua
saude, através da adop¢ao de apropriados comportamentos
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individuais e sociais, ¢ uma forma de participacao civica, que
enquadra, promove e exercita a autonomia da vontade. Mas
fazer boas escolhas em saiide tem, como é reconhecido, uma
dependéncia da autonomia individual em relacao do grau de

informacao (literacia) e do esclarecimento das pessoas. Estes

requisitos sao indispensaveis para se construirem boas decisoes
‘que moldem comportamentos sobre a satide prépria, e para se
poderem tomar opgoes conscientes mais favoraveis nas situa-
¢oes de doenca que a todos afectam.

Organizar as condicoes de prestacao assistencial e de fun-
cionamento de um sistema de cuidados para que a satde,
enquanto bem publico universal, seja disponibilizada e bene-
ficie todos por igual € uma complexa tarefa que tem um custo
financeiro elevado que cada vez mais pesa nos orcamentos
familiares e no orcamento piiblico, em especial nos paises em
que prevalecem os ideais fundacionais do Estado Social. Este
balanco entre beneficios e despesa interpela a sociedade no
dia-a-dia (quanto? até onde?), através das exigéncias que cada
dia se vao acrescentando para satisfazer as necessidades dos
cidadaos. Essa responsabilidade é uma tarefa dos governos e
dos profissionais, e nao pode ignorar uma avaliacao ética das
dificeis decisoes sobre a mais justa alocacao de recursos publi-
cos, que sao finitos e de que todos possam beneficiar quando
deles precisem.

Sabemos que o progresso da ciéncia e das tecnologias bio-
médicas nos deu melhor satide e proporcionou-nos mais vida e
bem-estar: vivemos mais tempo e com melhor qualidade.

Sabemos que as tecnologias médicas conheceram um
desenvolvimento que dificilmente se imaginaria quatro déca-
das atras e que vém influenciando dominios muito diversos:
procedimentos nao naturais de reproducao, diagnoésticos e
aconselhamento genéticos, métodos nao-invasivos de visua-
lizacio de lesdes (imagiologia, medicina nuclear), técnicas
laboratoriais para a compreensido molecular de doencas, em
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especial do cancro, substituicao de 6rgaos, diagnéstico a distan-
cia (telemedicina) e, mais recentemente, aplicacoes diversas
de biomateriais, das nanociéncias e da robética.

Sabemos também que a inovac¢io nas tecnologias de
diagnostico se apoiou no desenvolvimento dos complexos sis-
temas de comunicacao digital que estiveram na base nio s6
da evolucao da configuracao dos equipamentos, mas também
contribuiram para o conhecimento desse fascinante «mundo
novo» que € a representacao do corpo onde se evidenciam as
suas patologias. A velocidade com que se processa informacio
biolégica, de um volume inimaginavel, com que se interligam
sistemas mecanicos diversos, a capacidade quase inesgotavel
para armazenar dados e a versatilidade destes poderem ser
correlacionados, a facilidade de poderem chegar, a0 mesmo
tempo, a utilizadores situados em locais muito diferentes e dis-
tantes, sao alguns dos valiosos beneficios que as tecnologias da
satide proporcionam aos profissionais para o seu trabalho quo-
tidiano e, através da sua intervencao, aos doentes que recebem
melhores cuidados na doenca.

Sabemos ainda que o progresso na luta contra as doencas
estd ligado ao desenvolvimento de novos farmacos, melho-
res na eficacia para tratar muitas patologias e, por isso, mais
robustos e confidveis, o que, alids, se deve, em grande parte, a
investigacao translacional desenvolvida na producao de novos
medicamentos, com 0s quais ji convertemos em croénicas
certas doencas que, no passado recente, tinham evolucao ine-
xoravelmente fatal.

Esta extraordinaria evolucao tem, todavia, também outras
faces que despertam uma exigente reflexao ética, seja sobre
a universalidade na sua utilizagao, na avaliacao da justica dis-
tributiva, seja sobre o potencial de intrusao na intimidade
pessoal, que pode levar ao risco de violar a dignidade e, assim,
induzir vulnerabilidades individuais.

O PACIENTE COMO PESSOA | 27

Dizia Joao Lobo Antunes que «a doenca é um implacdvel
igualizador e ri-se do berco e da fortuna». Mas se as doengas nao
fazem escolhas, as condi¢oes em que muitas delas, em especial
as mais comuns, se desenvolvem sao favorecidas pela ecologia
das condicoes individuais econdmicas, sociais, de educacao, e
do ambiente. Essas condicoes, que hoje identificamos como
«determinantes sociais», sao da maior importancia para expli-
car iniquidades que remetem, igualmente, para o valor ético
da justica: a afectacao e distribuicao é desigual para muitas
patologias, sobretudo de causa multifatorial, o que nao se veri-
ficaria se aquelas iniquidades nao existissem.

Dai que avulnerabilidade, que encerra o conceito de pessoa
menos apta a proteger-se, constitua uma certa forma de desi-
gualdade. As condicoes de vulnerabilidade, que a doenca e a
ma satide promovem, suscitam problemas de responsabilidade
social, que podem encontrar na (bio)ética os fundamentos
para uma boa avaliacao e para uma planificacao adequada das
respostas.

Assim, ao longo da vida ocorrem situacdes de «patologia
social», como € a de violéncia nas suas multiplas expressoes, que
justificam também uma abordagem ética para encontrar solu-
¢oes que ajudem a minorar problemas de grande magnitude,
que afectam a vida das pessoas, das familias e da sociedade em
geral. Algumas patologias, por exemplo, como as referentes a
saude dos adolescentes, a satide mental ou as doencas infecio-
sas, justificam, pela sua especificidade, um olhar préprio, uma
reflexao por quem lida no quotidiano com problemas que sao
muito desafiantes para os profissionais da saide e também
para as comunidades, no seio das quais terao de ser encon-
tradas as apropriadas respostas. Muitos desses problemas estao
associados nao a satide em si ou a doencas especificas, mas ao
modo como a sociedade vem aculturando mudancas sociais,
no ambito daquilo que entendemos por costumes.
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Também o aumento da longevidade, considerado um indi-
cador do sucesso da Medicina e dos cuidados de satide de um
pais, associa um conjunto complexo de problemas de natu-
reza clinica, mas também social, que carecem de encontrar
respostas. Sao, pela sua natureza casuistica, complexas, predo-
minantemente transversais e diferentes entre si. Nelas deverao
refletirse a empatia e a solidariedade intergeracional, que
s6 recentemente, comecamos a valorizar nos seus contornos
éticos.

O progresso das ciéncias biomédicas, a inovacao tecno-
légica, como as novas realidades sociais € também uma mais
sensivel e exigente consciéncia ética sao dimensoes hoje incon-
tornaveis no quadro global que aqui também tracamos e em
que se quer promover a saude para todos, respeitando-as como
pessoas e estabelecendo condicoes para que se realizem tam-
bém como pessoas, isto € sujeitos de actos através dos quais
se tornam unicas na sua integridade e irrepetiveis na sua
singularidade.



