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RESUMO

As Directivas Antecipadas de Vida, séo instrugdes escritas ou orais formuladas
por uma pessoa competente relativamente a prestacdo ou suspensdo de
cuidados meédicos numa eventual situacdo de doenca geradora de

incapacidade para decidir ou expressar a sua vontade (Neves et al., 2010).

No presente estudo, o problema de investigacdo centra-se em saber de que
forma a construcdo de um modelo de Directivas Antecipadas de Vida pode

contribuir para uma melhor gestao nas unidades de saude?

Para a realizacdo do presente projecto de investigacdo, foi efectuada uma
pesquisa bibliografica sobre os principais conceitos e estado actual do
conhecimento, os quais contribuiram para a definicdo dos objectivos de

investigacao empirica:

— Contribuir para a criacdo de um corpo de conhecimento no que diz
respeito as Directivas Antecipadas de Vida com a elaboracdo de uma
proposta de um modelo de afericdo da sua aceitabilidade nas unidades

de saude em Portugal.

— ldentificar os diferentes intervenientes, e qual o seu papel na

implementagédo do modelo proposto.

No que se refere ao estudo das Directivas Antecipadas de Vida em Portugal, e
em especial nas unidades de saude, recorreu-se a uma metodologia
exploratéria e descritiva, para identificar as principais caracteristicas e

trabalhos desenvolvidos na area em investigacao.

A primeira concluséo reside nas caracteristicas da propria sociedade, a qual
nao parece ainda estar suficientemente desperta para a problematica em
estudo, ndo obstante se verificar a existéncia de iniciativas legislativas
recentemente apresentadas. Esta constatacdo verifica-se igualmente ao nivel

das unidades prestadoras de cuidados de saude.

Palavras-chave: Directivas Antecipadas de Vida, modelo, Testamento Vital,
Delphi



Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

ABSTRACT

The advanced medical directive, are written or verbal instructions prepared by
someone competent regarding the assistance or suspension of medical care in
case of illness where one is incapable of pronouncing his own will (Neves et al.,
2010).

In the present study, the question to this investigation is centered in knowing in
what manner will the construction of a model of advanced medical directives

contribute in a better management of health care units?

To accomplishment this it was necessary to effectuate a bibliographical
research on the main concepts and state of the knowledge that contributed to

the definition of the objectives in the empirical study:

After researching the main concepts described in the biographical

documentation, we defined the following empirical goals:

— To create a knowledge base concerning advanced medical directives as
well as the creation of a model to determine its acceptability in health

care units within Portugal.
— ldentify the active roles in the implementation of this process.

As for the study of the advanced medical directives in Portugal, and especially
in health care units, an exploratory and descriptive methodology was adopted,
to identify the main characteristics and developments being investigated in this

area.

The main conclusion is that, although there are some initiatives within a politic
level, society in general is not yet awakened to this problematic, bay be the

reason for the absence of clear politics regarding health care units.

Keywords: Advanced Directives of life, model, Living will, Delphy
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1. INTRODUCAO

Directivas Antecipadas “s&o instrugdes escritas ou orais formuladas por uma
pessoa competente relativamente a prestacdo ou suspensdo de cuidados
Médicos numa eventual situacao futura de doenca em que se encontre incapaz
de se pronunciar”’ (Neves et al., 2010).

A Directiva Antecipada de Vida, serve para que o individuo reflicta sobre a sua
autonomia no ambito dos cuidados de saude. Podendo manifestar a sua
vontade para que esta seja respeitada numa possivel estadio de doenca.
Pode-se salientar, no a&mbito da Gestdo em Salude, uma necessidade
inquestionavel sobre a qualidade de vida dos seres humanos. Assim, e
conforme cita Vasco Reis, uns dos maiores desafios “ tem a ver com a elevada
mutabilidade dos sistemas de salde que projecta naturalmente consequéncias
sobre o exercicio da gestdo” (Reis, 2007 pag. 95).

Ao longo dos ultimos anos a relagdo entre a Medicina e a Sociedade sofreu
profundas modificacbes devido, em parte, a “utilizacdo de tecnologia
sofisticada, o que colaborou decisivamente para uma desumanizacao
progressiva da prestacao de cuidados de saude” (Nunes, 2010 péag. 1).

O individuo exige cada vez mais respostas por parte dos prestadores de
cuidados de saude mas estes ainda possuem alguma relutancia em
acompanhar este progresso. O doente pretende participar activamente em todo
0 processo da sua doenca possuindo informacdo médica e de saude de que
necessita. Esta deve ser disponibilizada pelos prestadores de cuidados de
saude.

Em momentos dificeis da vida, € imperativo que escolham ou participem
activamente nesta tomada de decisdo terapéutica, exercendo o seu direito de
autodeterminacgao.

No entanto os prestadores de cuidados de saude possuem profissées
‘regulada por padrdes éticos estritos” e a “deontologia profissional nao
conseguiu alterar esta tendéncia de utilizacdo abusiva das novas tecnologias
biomédicas”, pelo menos até aos dias de hoje (Nunes, 2010 pag.1).

Rui Nunes refere também que na medicina, a decisdo clinica é cada vez mais
partihada com o doente e a sua familia. “Em doentes terminais, a

determinacdo de limites a intervencdo meédica é cada vez mais o exemplo de

1
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actuacao, impondo-se entdo a existéncia de normas no nosso ordenamento
juridico que permitam uma interpretagcdo adequada da vontade das pessoas”.
“Esta em causa o exercicio do direito a liberdade ética sendo este considerado
como o valor fundamental das sociedades contemporaneas”. (Nunes, 2010
pag.1)

Por isso, € que cada vez mais se fala de Directivas Antecipadas de Vida e
como refere Helena Melo “numa sociedade plural e democratica, o direito a
autodeterminacéo individual € especialmente protegido, pelo que as Directivas
Antecipadas de vontade - de que o testamento vital (living will) € um bom
exemplo - sdo hoje préatica corrente em muitos paises ocidentais” (Melo, 2006
pég.1).

Pretende-se esclarecer e contribuir para a criagdo de um modelo de Directivas
Antecipadas de Vida que seja aceite pelos profissionais de saude, e que
contribua de facto para que os individuos possam ver reconhecida e aceite
como legitima a sua vontade.

Surge assim, o0 projecto de investigagdo, com o0 tema sobre Directivas
Antecipadas de Vida entendidas como sendo instru¢cdes escritas ou orais
formuladas por uma pessoa relativamente a prestacdo ou suspensao de
cuidados médicos numa eventual situacdo de futura doenca, em que se
encontre incapaz de se pronunciar (Neves et al., 2010).

Tradicionalmente as Directivas Antecipadas de Vida assumem duas formas, o
chamado testamento vital e/ou a nomeacéo de um procurador de cuidados de
saude (Melo, 2006 pag.2).

O testamento vital, também designado por “testamento de vida (living will)” ou
“testamento bioldgico”, € uma declaragdo escrita na qual a pessoa reduz a
escrito aquela que é a sua vontade quanto aos cuidados médicos que pretende
ou nao receber, caso se venha a encontrar numa situa¢cdes em que ndo possa
exprimir a sua vontade de tomar decisbes relativas ao processo de prestacdo
de cuidados (Melo, 2006).

Quanto ao procurador de cuidados de saude, traduz-se na designacéo, ou
nomeacéao de alguém, da confianca daquele que o redige, que assume 0 Onus

de, em caso de impossibilidade do individuo manifestar a sua vontade ou de
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participar no processo de tomada de decisao na prestacdo de cuidados, o fazer
de acordo com aquilo que seria a sua vontade e interesse.

Atentos 0s objectivos que nos propusemos concretizar, organizamos 0
presente trabalho em quatro partes essenciais.

Na primeira parte, definimos os conceitos que envolvem o tema, a sua historia
e 0 seu enquadramento no ambito da Bioética.

Na segunda parte elaboramos as principais questdes referentes ao contetdo
das Directivas Antecipadas de Vida, como e o0 que deve ser tido em conta na
sua elaboracéo, vantagens e desvantagens e qual o interesse em efectuar uma
Directiva Antecipada de Vida.

Na terceira parte estudamos o enquadramento normativo, onde pretendemos
analisar a realidade internacional e nacional e por ultimo fazer referéncia a
entidades, que em Portugal, muito tém contribuido para a elaboracdo e
clarificacdo da temética em estudo.

A quarta parte é dedicada a metodologia exploratéria e descritiva, onde se
prop&e o recurso a técnica de Delphi e a criacdo de um grupo de peritos que
procure perceber, de acordo com algumas questbes formuladas qual a
viabilidade de serem legalmente aceites pela legislagdo Portuguesa e pelos
gestores das unidades de saude a implementacdo de um modelo de Directivas
Antecipadas de Vida nos servicos de saude Portugueses.

Em consequéncia deste processo, foram definimos os seguintes objectivos de

investigacdo empirica:

- Contribuir para a criacdo de um corpo de conhecimento no que diz
respeito as Directivas Antecipadas de Vida com a elaboracdo de uma
proposta de um modelo de afericdo da sua aceitabilidade nas unidades
de saude em Portugal.

- Identificar os diferentes intervenientes, e qual o seu papel na

implementacdo do modelo proposto

Para a verificacdo destes objectivos, foram formuladas as seguintes hipoteses

de investigacgao:
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1) Serd que as unidades de saude em Portugal estdo preparadas para
apoiar/receber os doentes, com uma Directiva Antecipada de Vida?

2) Como se devem organizar as unidades de salde caso a legislacao seja
aprovada? E se nao o for?

3) Como, deverdo os interessados, redigir uma Directiva Antecipada de
Vida?

4) Com quem e como, € que 0s interessados, gue ndo se encontrem numa
fase de doenca, se poderao informar como e 0 que deve constar na sua
Directiva Antecipada de Vida?

5) Devera criar-se um grupo orientador e esclarecedor para quem quiser
realizar uma directiva, e deste grupo devem fazer parte os profissionais
de saude?

6) Serdo as Directivas antecipadas, vistas por parte dos gestores como
uma forma de libertar camas e reduzir custos?

7) Se a vontade do doente for expressa numa Directiva Antecipada de
Vida, serd que essa decisdo sera respeitada por parte dos prestadores
de cuidados de saude?

8) Como terdo os prestadores de cuidados de saude conhecimento e
acesso as Directivas Antecipadas de Vida dos seus doentes?

9) Estardo os profissionais de saude preparados profissionalmente para

apoiar os doentes face as suas op¢coes?

O problema de investigacdo deste estudo pretende saber - Em que medida é
que as Directivas Antecipadas de Vida serdo um instrumento aceite nas
unidades de saude?

A finalidade do estudo ao nivel da gestdo das unidades de saude € a de
procurar identificar os obstaculos de aceitacdo, em todos os aspectos ético-
juridicos e maximizar os pontos fortes.

A realizacdo deste projecto de investigagcao teve como forgca propulsora o0s

seguintes aspectos:

» Actualidade do tema: as Directivas Antecipadas de Vida constituem uma

das preocupagbes do homem contemporaneo e sabedor. Os meédia

avancam com a expressao de Testamento Vital, noticiando debates e
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projectos-lei em debate na Assembleia da Republica. Isto desperta a
curiosidade da populagéo, e € urgente clarificar os conceitos e criar um
corpo de conhecimento sobre esta tematica.

» Realizacdo profissional e pessoal: como profissionais de saude,

sentimos a necessidade de desenvolver um trabalho que contribuisse
para alargar os conhecimentos na relagdo com os individuos. Contribuir
também para a possibilidade da populacdo se poder manifestar sobre a
sua vontade e possibilitando o auxilio aqueles que possam estar a sofrer
desmesuradamente, cientes do que possuem e do que lhes espera e

conhecedores e sabedores do que pretendem concretamente.

» Como Gestores em saude: Como futuros gestores devemos ter uma

preocupacdo constante em contribuir para a melhoria da gestdo da
informacao e do conhecimento em salde dos prestadores de cuidados e
individuos. Ter uma preocupac¢do no respeito e autonomia e vontade do
doente, nomeadamente nas possiveis investigacdes elaboradas por os
prestadores de cuidados. Por outro lado, devemos usufruir do direito de
nos manifestarmos e possuir capacidade de decisdo para assim
melhorar os cuidados de servicos prestados tendo em atencdo a

vontade do individuo.
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2. ENQUADRAMENTO DO TEMA

2.1 Conceito de Directivas Antecipadas

As Directivas Antecipadas de Vida, segundo Kenis (2003) citado por Melo
(2006), sao “instrugcdes que uma pessoa da antecipadamente, relativas aos
tratamentos que deseja ou (mais frequentemente) que recusa receber no fim
da vida, para o caso de se tornar incapaz de exprimir as suas vontades ou de
tomar decisdes por e para si propria” (Melo, 2006 pag.1).

Verifica serem elaboradas em vida, em pleno estado de lucidez, e com
capacidades para planear a sua vontade no futuro. Face a incapacidade, do
doente em manifestar o seu desejo, estas Directivas tém como objectivo
assegurar o seu cumprimento pelos prestadores de cuidados de saude e
familiares. A American Medical Association (AMA), no artigo intitulado de
Health Care Advance Directive, refere as Directivas Antecipadas de Vida como
sendo o principal instrumento legal de qualquer decisdo de cuidados de saude
quando o individuo ndo pode falar por si mesmo. De acordo com este mesmo
artigo, a expressdo "Directivas antecipadas de cuidados de Saude" traduz o
termo genérico para qualquer declaracdo escrita que o individuo faz enquanto
competente, sobre os seus desejos futuros de cuidados de saude (American
Medical Association, 2010), sendo que a expressao tem a sua origem nos
Estados Unidos América (EUA).

Em Portugal, a expressdo enunciada incorpora diversas formas, sendo que o
Testamento Vital, parece ser aquela que apresenta maior visibilidade, n&o
obstante assumir igualmente diferentes designacdes, como seja Directivas
Antecipadas, Directivas Antecipadas de Vida, Directivas antecipadas de
vontade e/ou de tratamento (Santos, 2011; Nunes, 2010).

O termo mais referido em Portugal € a Directiva Antecipada de Vontade, pois é
uma declaracdo elaborada em vida manifestando as suas vontades numa
situacdo de futuro estado de doenca, onde o individuo poderia manifestar
outras vontades (Portugal. Presidéncia do Conselho de Ministros. CNECV,
2009; Portugal. Presidéncia do Conselho de Ministros. CNECV, 2010; Portugal,
Bloco Esquerda, 2010; Portugal, Partido Popular, 2010; Portugal, Partido Social
Democrata, 2010; Portugal, Partido Socialista, 2010).
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A Directiva Antecipada de Vida pode conter dois formatos: O testamento Vital e

a nomeacao de procurador de cuidados de saude (NEVES et al., 2010).

2.1.1 Testamento Vital

A primeira das formas que a Directiva Antecipada de Vida pode assumir, € o
testamento vital. Podendo designar-se “‘como uma manifestacao legitima da
vontade da pessoa que as subscreve e considera que sdo um elemento de
relevancia maxima para o apuramento da vontade real da pessoa (mais que
para leitura do sentido literal do documento) por parte das equipas de saude
em situacdes de grande complexidade” (Portugal. Presidéncia do Conselho de
Ministros. CNECV, 2010).

Este € um documento no qual uma pessoa lucida e intelectualmente
competente, expressa a sua recusa ou nao, em ser submetida a tratamento de
suporte de vida no decorrer de uma doencga terminal ou num estado terminal, e
assim evitar que a sua vida seja ou nao artificialmente mantida (Brito e Rijo,
2000).

Este documento, também conhecido por “testamento de vida (living will)” ou
“testamento bioldgico”, € um testemunho escrito no qual uma pessoa consagra
as suas vontades. Yvon Kenis refere-se ainda ao testamento como um acto
pessoal, unilateral e revogavel pelo qual a pessoa expressa claramente a sua
vontade e a qual se destina a ser valida até ao periodo imediatamente anterior
a morte do testador (Kenis, 2003).

A decisdo, para além de clinica é igualmente do foro pessoal, sendo no entanto
necessario assegurar que o doente recebe toda a informacédo considerada
essencial e adequada sobre os tratamentos que possam estar em causa. E
fundamental que o doente entenda quais 0s objectivos da terapéutica e de que
modo podera esta contribuir para beneficiar a sua saude.

Uma questao frequentemente enunciada pelos diferentes autores Anténio Brito
e José Rijo, é o facto de, tanto para muitos profissionais de salde, como para
doentes e seus familiares, existirem diferencas entre nao iniciar um tratamento
de suporte de vida ou suspender um tratamento ja iniciado. Existe a convic¢ao
gue, uma vez iniciados tratamentos de suporte de vida, estes ndo podem ser

retirados visto que constituiria uma pratica de eutanasia (Brito e Rijo, 2000).
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Desta forma, o testamento vital ou Living Will é assim um documento que
especifica os tratamentos que seriam desejados ou n&o desejados, por um
determinado individuo, que no momento da prestacédo de cuidados se encontre

incapaz de fazer suas préprias escolhas (Kenis, 2003).

2.1.2 Nomeacao de um Procurador de Cuidados de Saude

Enquadrar as Directivas Antecipadas de Vida podem além do testamento vital,
ser expressas através da nomeacdo de um procurador de cuidados de saude
(durable power pf attorney ou health care proxyi). E alguém que é designado e
em quem se confia, para vir a tomar decisfes sobre quaisquer tratamentos
médicos em nome do representado, e de acordo com aquela que seria a sua
vontade. Esta nomeacdo €é formalizada através da elaboracdo de um
documento escrito e dotado de formalismo proprio que que atribui poderes a
um “procurador’ para tomar decisbes em matéria de saude em nome da
pessoa que 0 nomeia quando esta deixar de estar em condi¢cdes de expressar
a sua vontade, podendo esta nomeacdo estar associada a elaboracdo de um
testamento de doente (Kenis, 2003).

Deste modo, a nomeacao tem como finalidade assegurar que o processo de
tomada de decisdo sobre prestacdo de cuidados de saude de alguém que se
encontra incapaz de o fazer, respeita a sua vontade legitima e regularmente
manifestada. E uma decis&o extremamente importante, e visa essencialmente
facilitar as situac6es em que os profissionais de saude, os familiares ou em
altimo caso, um tutor legal nomeado pelo tribunal, naquele momento e para
aquele efeito, sdo chamados a tomar decisdes em nome das pessoas que se
encontram incapacitadas de o fazer.

A matéria relativa as designadas Directivas Antecipadas de Vida encontra-se
associada a um conjunto diverso de areas e de conceitos, 0s quais

abordaremos de seguida.

2.2. Conceitos pertinentes a luz dos diferentes projectos de lei

apresentados na Assembleia da Republica e da APB.
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Da revisdo de literatura realizada, de acordo com a APB e de projectos de lei
apresentados por alguns partidos politicos, resulta que a matéria das Directivas
Antecipadas de Vida incorpora um conjunto diversificado de conceitos, sendo
que destes se destacam, o de procurador de cuidados de saude (doente,
paciente, individuo, outorgante), prestador de cuidados de saude, Testamento
vital, cuidados de saude, e modelo de testamento vital (Portugal, Bloco
Esquerda, 2010; Portugal, Partido Popular, 2010; Portugal, Partido Social
Democrata, 2010; Portugal, Partido Socialista, 2010).

Estes conceitos também aparecem descritos pela APB, referenciada por
Helena Melo e Rui Nunes no projecto de diploma n.° p/16/APB/09 (Melo, 2009),

e conforme demonstra o quadro n°. 1.

Conceito Significado

_ ) Toda a actuacéo realizada com fins de prevencéo, de
Cuidado de saude _ o _ L o
diagnéstico, de terapia, de reabilitacdo ou paliativos;

. A unidade assistencial com organizagdo propria, publica
Estabelecimento de . o
id ou privada, dotada de recursos técnicos e pessoal
saude
gualificado para prestar cuidados de saude;

O médico que coordena a informagdo e os cuidados de

o ] saude prestados ao paciente, assumindo o papel de
Médico responsavel . o
interlocutor principal em tudo o que concerne aos

mesmos;
A pessoa que é autora de um documento de directivas
Outorgante )
antecipadas de vontade;
Paciente A pessoa a quem sao prestados cuidados de saude;

Pessoa maior de idade | A pessoa que completou dezoito anos de idade;

Qualquer registo, informatizado ou n&o, que contenha

Processo clinico informacgdo directa ou indirectamente ligada a saude,

presente ou futura de uma pessoa

Quadro n°.1 - Conceitos apresentados pela APB baseado no projecto de diploma n.° p/16/
APB/09 em Melo 2009
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Dada a sua importancia, e verificada a sua aceitacdo pelos diferentes autores,
0s conceitos aqui referidos encontram-se presentes na generalidade das
propostas apresentadas pelos diferentes partidos politicos que consideram
‘pertinente e urgente a necessidade de proceder a elaboracdo de uma
normativa, no ambito das Directivas Antecipadas de Vida, que regule a
aceitabilidade decorrente do previsto no artigo 9° da Convengdo para a
Proteccdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano face as
Aplicacbes da Biologia e da Medicina determina “vontade anteriormente
manifestada no tocante a uma intervencdo médica por um paciente que, no
momento da intervengédo, ndo se encontre em condi¢cdes de expressar a sua
vontade, sera tomada em conta” (Melo, 2009 pagl; Portugal, Bloco Esquerda,
2010; Portugal, Partido Popular, 2010; Portugal, Partido Social Democrata,
2010; Portugal, Partido Socialista, 2010).

No que se refere ao conceito de Procurador de cuidados de saude, este é
alguém que nos representa e no/a qual temos e devemos possuir plena
confianca. Este deve defender os interesses, na impossibilidade do individuo.
Um procurador no ambito das Directivas Antecipadas, € normalmente chamado
procurador de cuidados de saude, este deve estar inserido num modelo, onde
conste a vontade do individuo. A formalizagdo da existéncia de um procurador
de cuidados de saude depende da aprovacdo de um modelo prévio, que
formalize de forma clara a vontade do individuo no que se refere
nomeadamente a designacao deste procurador (Melo, 2009).

Quando neste dmbito usamos a expressao “individuo”, referimo-nos a pessoa
qgue quer elaborar antecipadamente uma Directiva Antecipada de Vida, e que
no momento em que o faz ndo tem necessariamente de se encontrar numa
situacdo de doenca. Em determinadas situacdes, como no acto de elaboracéo
do documento a expressao utilizada é “outorgante”. Estas divergéncias estédo
presentes nos projectos de lei apresentados pelos partidos com assento
parlamentar, como veremos de seguida, nos quadros sintese aqui

apresentados.
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Projecto lei / partido Outorgante e doente/paciente Procurador de cuidados de saude

Outorgante - “a pessoa que é autora de um | “E a pessoa a quem o outorgante de um Testamento

, ) Testamento Vital” Vital atribui poderes representativos em matéria de
Projecto de lei n® 414/ X1 /22, do

B . prestacdo de cuidados de salde, a serem exercidos
grupo parlamentar do Bloco de | Doente - “a pessoa a quem sao prestados cuidados

guando o representado se encontre incapaz de
Esquerda (BE). de saude”
expressar a sua vontade pessoalmente e de forma

autonoma” (BE, 2010 pag. 6).

Outorgante- “a pessoa que €& autora de um | “A pessoa ou pessoas a quem foram atribuidas, com

_ _ testamento vital (procuracdo de cuidados de | 0 seu consentimento, poderes representativos em
Projecto de lei n° 429/ Xl /22 do

_ saude) matéria de cuidados de saude, a serem exercidos
grupo parlamentar do Partido

_ guando 0 representante se encontrar incapaz de
Popular (CDS-PP) Paciente -a pessoa doente a quem sao prestados _
manifestar a sua  vontade pessoal e

autonomamente”. (CDS-PP, 2010 pé&g.5, 6).

cuidados de saude

“

Outorgante - “ € a pessoa que € autora de um | Documento de nomeacao de procurador de cuidados

documento de Directivas Antecipadas de Vontade” | de saude, o acto pessoal, unilateral, voluntario e
. ~ livremente revogavel, titulado por documento préprio,
_ _ Paciente - “a pessoa a quem sao prestados i L .
Partido Social Democrata (PSD) . ] através do qual uma pessoa atribui a um familiar
cuidados de saude ) - )
poderes representativos em matéria de cuidados de
saude, a serem exercidos quando, por qualquer

causa, O representado se encontre incapaz de

11




Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

expressar de forma pessoal e autbnoma a sua
vontade”. Manifestando ainda a diferenca de
conceitos de “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
relacdo proxima, podendo ter ou ndo lagos de

parentesco com este”.

Projecto de lei n° 413/ XI /22 do
grupo parlamentar do Partido
Socialista (PS)

“A quem se atribui poderes representativos para
decidir sobre os cuidados de saude a realizar, no
futuro, no caso de o interessado nao ter
discernimento suficiente para compreender as
informag0des prestadas, entender o sentido e alcance
da sua decisdo, ou ndo ter o livre exercicio da sua
vontade” (PS, 2010 pag.10).

Quadro n°.2 - Conceitos apresentados pelos diferentes projectos de lei (Portugal, Bloco Esquerda, 2010;Portugal,Partido Popular, 2010:

Portugal, Partido Social Democrata, 2010; Portugal, Partido Socialista, 2010).
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Um segundo conceito € o de prestador de cuidados de saude. Embora a
expressao ndo se encontre inserida nos diferentes projectos lei apresentados,
consideramos, tal como Kenis que a mesma designa os profissionais que
integram a equipa prestadora de cuidados de saude (Kenis, 2003).

Os partidos que limitam mais esta equipa prestadora de cuidados de saude ao
conceito de “médico responsavel” sdo o CDS — PP e o BE. Sendo que para o
CDS — PP este € “0 médico que coordena os cuidados de saude 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”. Ja o BE
apresenta uma definicdo muito idéntica ao referido anteriormente. Os restantes
partidos ndo especificam este termo. (Portugal, Bloco Esquerda, 2010 pag. 6;
Portugal, Partido Popular, 2010 pag.5 - 6).

Ja no que se refere aos conceitos de testamento vital e de cuidados de saude
vertidos nas diferentes propostas, 0s mesmos encontram-se sintetizados no

guadro que aqui apresentamos.
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Projecto lei / Partido

Testamento Vital

Cuidados de saude

Projecto de lei n° 414/ XI /23, do
grupo parlamentar do BE.

E a manifestac&o por escrito feita por pessoa capaz que,

de forma consciente, informada e livre, declara

antecipadamente a sua vontade em relagcdo aos
cuidados de salde que deseja ou nao receber, no caso
a encontrar

de se vir incapaz de a expressar

pessoalmente e de forma auténoma”

“Toda a actuacdo realizada com fins de

prevencao, diagnéstico, terapéutica,
reabilitacao ou investigacdo” (BE, 2010 pag.

6).

Projecto de lei n° 429/ XI /22 do
grupo parlamentar do Partido
Popular (CDS-PP)

Documento unilateral e revogavel no qual uma pessoa
maior de idade e com plena capacidade de exercicio de
direitos, manifesta antecipadamente a sua vontade séria,
livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de
saude que deseja ou nado receber, no caso de, por
gualquer causa, se encontrar incapaz de expressar a

sua vontade pessoal e autonomamente”

Toda a actuagdo realizada com fins de
prevencdo, diagnoéstico, terapia, reabilitacéo,
cuidados paliativos ou investigacao” (CDS-PP,

2010 pag.5, 6).

Partido Social Democrata (PSD)

“Testamento de paciente”, como “o acto pessoal,
unilateral e livremente revogavel, titulado por documento
proprio, através do qual uma pessoa manifesta
antecipadamente a sua vontade séria, livre e esclarecida
no que concerne aos cuidados de saude que deseja ou

ndo receber no futuro, no caso de, por qualquer causa,

“Toda a actuacgdo realizada com fins de
prevencdo, diagnostico, terapia, reabilitacdo
ou investigagao’( PSD,2011 pag. 4,5).

14
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se encontrar incapaz de a expressar pessoal e

autonomamente”

Projecto de lei n° 413/ XI /22 do
grupo parlamentar do Partido
Socialista (PS)

Quadro n°.3 - Conceitos apresentados pelos diferentes projectos de lei (Portugal, Bloco Esquerda, 2010; Portugal, Partido Popular, 2010:
Portugal, Partido Social Democrata, 2010; Portugal, Partido Socialista, 2010.
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hY

No que se refere a proposta apresentada pelo PS, a mesma aborda os
conceitos aqui referidos de forma indirecta, centrando a sua atencdo nas
tematicas do consentimento informado, direitos e deveres do doente, Directivas

Antecipadas de Vida e de procurador de cuidados de saude.

2.3 Evolucao das Directivas Antecipadas de Vida

As Directivas Antecipadas de Vida surgem pela primeira vez nos EUA no final
dos anos 1960, assumindo a designacdo de Living will, o qual consistia na
elaboracdo de uma declaracdo onde a pessoa anuncia a sua decisdo para
qguando ja ndo possua capacidade para o fazer. Por vezes esta declaracdo
podia incluir a designacéo de uma pessoa de confianga, que a representaria
em situacdo de incapacidade, sendo-lhe entdo atribuida a designacao durable
power of attorney, medical power of attorney ou proxy directive (Portugal.
Presidéncia do Conselho de Ministros. CNECV, 2010).

O termo Living Will foi introduzido em primeiro lugar pelo Luis Kutner. Um
advogado que em 1967, sugeriu a criacdo de um documento, com o objectivo
de simplificar o direito de morrer dos individuos e da clarificacdo das suas
decisBes sobre seus proprios cuidados médicos. Este pretendia assegurar
aqueles que se encontram impossibilitados de expressar a sua vontade final
sobre o uso de tratamentos médicos de suporte de vida, a possibilitar de o
fazer no momento em que a morte se aproximava (USA. The Law Office of
Elliot Schlissel, 2008).

Inspirado por esta iniciativa de Luis Kutner, Dr. Walter F. Sackett, um médico
eleito, apresentou um projecto na Florida, propondo o direito dos cidadaos em
se pronunciarem em questdes como o0 suporte de vida através de
equipamentos médicos especializados. Esse projecto ndo foi aprovado em
1968 e quando reintroduzido em 1973 foi novamente derrotado (USA. The Law
Office of Elliot Schlissel, 2008).

No estado da Califérnia Barry Keene encontrava-se a apresentar projectos no
seu mandato. Em 1972, a sua mae nao foi capaz de se pronunciar sobre o
tratamento médico de uma doenca terminal, mesmo depois de ter assinado

uma procuracdo. Este foi eleito para o Senado Estadual da Califérnia em 1974.
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Apresentou uma legislacdo sobre as questdes do fim de vida, que ele proprio
projectou, sendo derrotado no mesmo ano. Voltou novamente a reintroduzir o
projecto de lei em 1976.Foi assim que a Califérnia se tornou o primeiro estado
dos EUA a legalizar os testamentos em vida (USA. The Law Office of Elliot
Schlissel, 2008).

Foi assim que em 1976, no Estado Norte-Americano da California, foi
reconhecido e aprovado um projecto de lei de idéntico teor, "The Natural Dead
Act", também conhecido como “Death with dignity act” ou “Living Will Act”.
Estes normativos regulam as situacées em que os individuos podem recusar-
se a receber determinadas intervencdes meédicas, sendo admitida a morte
natural por oposicdo a manutencdo de vida através de recurso a tecnologia
meédica (Melo, 2006).

Na mesma época, surge o caso Karen Ann Quinlan, no Estado de Nova Jersey.
Karen Ann, tinha 21 anos quando ficou em estado vegetativo persistente apos
a ingestdo de alcool e valiuns numa festa. Face ao seu estado clinico, o seu
pai, procurou obter junto dos tribunais, uma decisdo que veio a permitir que lhe
fosse retirada a ventilacdo mecanica, evitando assim o prolongamento da sua
vida. Esta decisdo, foi proferida pelo Supremo Tribunal de Nova Jersey em
1976, pelo Juiz Robert Hugnes (USA. The Law Office of Elliot Schlissel, 2008).
A importancia desta decisdo ndo decorre apenas do facto de ter sido a
primeira, mas igualmente de conter os principios judiciais ainda hoje
subjacentes a elaboracdo de uma directiva antecipada de vida (USA. The Law
Office of Elliot Schlissel, 2008):

» Se os doentes sdo mentalmente incapazes de participar nas decisdes de
tratamento de saude, outra pessoa pode fazer isso por eles;

» Se as decisbes de cuidados de saude podem resultar na morte de uma
pessoa mentalmente incapaz, entdo essas decisdes devem ser tomadas
pelas familias e ndo apenas pelos seus médicos;

» As decisbes devem considerar a invasdo, o sacrificio decorrente do
tratamento proposto, bem como o potencial de recuperacdo possivel
para aquele doente;

> Todos os doentes tém o direito de recusar tratamento, mesmo quando a

deciséo apresse a sua morte.
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Podemos verificar do acima enunciado, que tanto os projectos de lei
apresentados, como a decisdo judicial procurada pelo pai de Karen Ann
Quinlan, se traduzem em reacc¢des dos individuos e seus familiares, aos
avancos verificados na tecnologia de suporte de vida, aplicada a doentes em
fases terminais ou em estados clinicos irreversiveis, durante a segunda metade
do século XX. O facto de as novas tecnologias, como a respiragdo mecanica
e/ou assistida, alimentacdo por entubacdo gastrica e parentérica, entre outras,
permitirem protelar por periodos, por vezes prolongados de tempo, a vida de
individuos nas condicdes referidas, veio colocar no centro da discussao
questdes como a qualidade de vida, o direito individual ou o principio da
autonomia e da autodeterminacdo. Corolarios do direito a dignidade humana,
comummente aceite, assim afectados pelo recurso a técnicas cada vez mais
invasivas (USA. The Law Office of Elliot Schlissel, 2008).

O processo aqui iniciado esteve na origem de iniciativas legislativas idénticas
na quase totalidade dos restantes Estados, sendo possivel constatar que
durante a década de oitenta a salvaguarda e o reconhecimento dos direitos dos
doentes em fase terminal ou estado clinico irreversivel era comummente aceite
pelos diferentes instrumentos legais estaduais, 0s quais tinham subjacente um
conjunto de principios essenciais (USA. The Law Office of Elliot Schlissel,
2008).

De entre estes principios, o primeiro a referir € o reconhecimento a cada
individuo, do direito de sobre a sua pessoa e os assuntos que se Ihe referem,
de forma informada, mas sem interferéncia de outras pessoas. Esta nao
interferéncia estende-se aos prestadores de cuidados de saude, em especial
aos médicos, 0s quais carecem de consentimento prévio dos doentes face as
intervencdes clinicas propostas. Isto mesmo resulta da decisdo do Supremo
Tribunal Norte-Americano, proferida pelo Juiz Benjamin Cardozo, segundo a
qual De acordo com a decisdo proferida, na obtencdo do consentimento o
doente deve ser informado da natureza da intervencdo proposta pelos
prestadores de cuidados de saude, bem como dos riscos e beneficios
associados, referindo ainda que o principio do consentimento informado, se
aplica a generalidade dos actos médicos, incluindo os aqui em causa, bem

como o direito a recusar, informadamente, o tratamento proposto.
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Surge assim, em 05 de Novembro de 1990, o Patient Self-Determination Act
que entrou em vigor a 01 de Dezembro de 1991. O Patient Self-Determination
Act prevé que instituicdes prestadoras de cuidados de saude como hospitais,
asilos, ou programas de cuidados paliativos, prestem aos doentes a informacéao
considerada adequada ao correcto exercicio do direito de cada um participar no
processo de tomada de decisdo no que se refere a prestacdo de cuidados de
saude, bem como a decidir sobre a sua vida e as condi¢Bes de fim de vida. De
entre as informacdes a prestar aos doentes no momento da sua admissao ou

inscricdo, constam, nomeadamente (USA. Legal Helpmate, 2010):

1) O direito de participar e dirigir as suas decis6es de salde,
2) O direito de aceitar ou recusar tratamento médico ou cirurgico e

3) O direito de elaborar uma Directiva Antecipada.

A lei também proibe as instituicdes de discriminar um doente que néo tenha
uma Directiva Antecipada de Vida, obrigando ainda as instituicbes a
fornecerem informacdes adequadas ao doente e educacdo comunitaria sobre
estas (USA. Legal Helpmate, 2010).

Nesta sede ndo podemos ainda deixar de referir o caso de Terri Schiavo,
ocorrido em 2005, e fortemente mediatizado. Com apenas 25 anos, Terri
Schiavo, sofreu uma paragem cardiaca. Sobreviveu a reanimac¢éo, mas ficou
com sequelas cerebrais graves. ApoOs este incidente, Terri foi mantida viva
durante 15 anos, durante os quais 0s pais e o marido enfrentaram um nimero
significativo de batalhas judiciais. Este processo, atenta a mediatizacdo que o
envolveu, fomentou um forte debate publico nacional sobre o direito de morrer
e 0 papel das Directivas Antecipadas de Vida (USA. The Law Office of Elliot
Schlissel, 2008).

Atenta a natureza das questdes envolvidas, a discussédo sobre estas questbes
deixou a esfera meramente juridica e tornou-se também ela uma questédo
central no ambito da Bioética, a qual discute e estuda as questdes decorrentes
da aplicacdo de tecnologias a vida humana, como alias refere a Unesco, no
artigo 1° da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, “A

presente Declaracdo trata das questdes de ética suscitadas pela medicina,
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pelas ciéncias da vida e pelas tecnologias que |hes estdo associadas,
aplicadas aos seres humanos, tendo em conta as suas dimensdes social,
juridica e ambiental.” (UNESCO, 2005).

2.4 As Directivas antecipadas de Vontade e Reflexao Bioética

A Bioética € uma nova abordagem de indole pluridisciplinar que procura
completar as decisGes a luz dos valores éticos para uma gestao responsavel
da pessoa Humana, da sua vida e da sua morte (Nogueira et al., 2004). Assim,
a Bioética aparece como uma nova modalidade de valorizacédo e proteccao do
ser humano, e conjuntamente estuda também os problemas que esse
desenvolvimento suscita ao nivel social (Nogueira et al., 2004).

No decorrer da evolugcdo da Bioética e apOs a verificacdo da ocorréncia de
diversas situagbes em que o ser humano foi ferido na sua dignidade e
integridade, tornou-se necessaria a criacdo de mecanismos de controlo contra
0s abusos associados a evolucdo das descobertas cientificas e tecnoldgicas,

como resulta enunciado no quadro n°4 (Braz, 2010).

ANO ACONTECIMENTO

Primeiro documento que estabelecia explicitamente os principios éticos
1900 da experimentagdo em humanos, formulado pelo Ministério da Saude
da Prussia

Devido aos abusos anteriores, o Ministro do Interior da Alemanha
1931 estabeleceu as 14 “directrizes para novas terapéuticas e a pesquisa
em seres humanos”

1933-1945 | Periodo nazista e 22 Guerra Mundial

1948 Declaragao Universal dos Direitos Humanos — ONU
1953 A descoberta da estrutura do DNA
1954 Primeiro Transplante Renal, realizado pelo Dr. Joseph E.
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1960

e Comités de Didlise de Seattle - possibilitaram o tratamento de
pacientes com faléncia renal.

¢ A Pilula Anticoncepcional

1964

Declaracéo de Helsinkia — Assembleia Médica Mundial (posteriormente
actualizada)

1966

Um artigo de Henry Beecher, publicado no New England Journal of
Medicine denunciou inimeros casos de artigos cientificos publicados
sem respeito pelas regras da ética e da deontologia

1967

Ocorre o Primeiro transplante de coracao realizado pelo Dr. Christian
Barnard na Africa do Sul

1968

Definicdo de Morte Cerebral:

e Discussao sobre os danos para as pessoas com morte cerebral
mantidas por medidas artificiais. Abrem-se discussbes sobre
eutanasia e distanasia;

e O critétrio de morte, até entdo aceite, e de paragem
cardiorrespiratoria, torna-se obsoleto e 0 novo critério de morte
cerebral trouxe controvérsias face a necessidade de obtencao
de 6rgaos para transplantes

1969/1970

E fundado o Hastings Center em Nova York por Daniel Callahan,

Reunido de grupos com o objectivo de desenvolver solucBes éticas
(regras, normas) para problemas especificos. Este Centro continua a
publicar recomendacgfes e orientacdes politicas que visam influenciar
as respostas do Governo americano face as controvérsias que
emergem do avanco das biotecnologias, de forma directa ou indirecta.

1971

Fundado o Instituto Kennedy de Etica na Universidade de Georgetown
pelo neonatologista André Hellegers. Trata-se do primeiro Centro
Nacional para a Literatura de Bioética e do primeiro programa de pés-
graduagdo em Bioética do mundo.
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1974 - 1978

Relatério Belmont Numa reacc¢do institucional aos escandalos
causado por acontecimentos anteriores, o Governo e o Congresso
norte-americano constituiram, em 1974, a National Comission for the
Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research.
Esta comissao, tinha como objectivo principal, identificar os principios
éticos “basicos” que deveriam conduzir a experimentacdo em seres
humanos. O trabalho produzido, ficou conhecido como Relatério de
Belmont.

O Relatério Belmont apresenta o0s principios éticos, considerados
basicos, que deveriam nortear a pesquisa biomédica em seres
humanos: a) o principio do respeito pelas pessoas; b) o principio da
beneficéncia; c) o principio da justica.

1978

Nascimento do primeiro bebé proveta, que abriu novas possibilidades
de tratamento médico para casais com problemas de fertilidade. Novas
guestdes éticas e legais comegam a surgir pela pratica generalizada da
fertilizacdo medicamente assistida.

1979

Livro Principles of Biomedical Ethics de T. Beauchamp & J. Childress,
considerado o texto de referéncia da corrente bioética. Os principios da
bioética tentam encontrar solucdes para o0s problemas e as
controvérsias éticas.

1997

Nasce a Ovelha Dolly- O primeiro mamifero clonado. Abre-se assim o
debate sobre a clonagem humana, ja que a técnica seria em tudo igual.

2000

O Genoma Humano - Novas possibilidades se colocam tanto no
diagnostico das doengas genéticas como na terapia génica

A partir destes dois Ultimos eventos, as controvérsias giram em torno
da clonagem reprodutiva e terapéutica.

2005

Declaracéo Universal Sobre Bioética e Direitos Humanos (Unesco)

Onde se salienta como principio fundamental “ A dignidade Humana,
os direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser
inteiramente respeitadas.

2007

Substituida a Carta dos direitos fundamentais da Unido Europeia
(2000), onde se pode ler “ a dignidade humana, é inviolavel. Deve ser
respeitada e protegida
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Portugal - Projecto lei n° 788/X “Direitos dos doentes a informagao
2009 e ao consentimento informado” onde é solicitado o parecer da
CNECV

e Portugal — Projectos Lei sobre Declara¢cfes Antecipadas de
2010 Vontade

e APB também se manifesta sobre Testamento Vital

Quadro n°.4 - Acontecimentos relevantes relacionados com a evolucao da Bioética (Braz,
2010).

Como resulta do quadro resumo apresentado, tanto a discussdo como 0s
avancos no ambito da bioética, decorrem da sucesséo de acontecimentos, que
traduzem a aplicacdo de novas técnicas e métodos a investigagcdo em seres
humanos, direccionada para diferentes momentos e fases da vida, como para a
resolucdo de problemas (veja-se o caso dos transplantes, da procriacdo
medicamente assistida e outros).

No centro desta discussao, estédo os principios da dignidade do ser humano, da
sua autonomia e autodeterminagcdo, da beneficéncia e da justica. Neste
sentido, as Directivas Antecipadas de Vida, surgem como um instrumento
privilegiado de exercicio e efectivacdo destes principios, num momento em que
o titular destes direitos se encontra incapacitado para os exercer ou reivindicar.
Das datas referidas, destacamos, pela sua importancia, a criacdo da Comissao
Nacional para a Proteccdo de Sujeitos Humanos nas Pesquisas Biomédicas e
Comportamentais, nos EUA em 1974, uma vez que o seu trabalho permitiu a
unificacdo daqueles que ainda hoje sé&o os principios éticos basicos (Relatorio

Belmont), dos quais se destacam:

a) Proteccdo da autonomia de todo o ser humano e tratamento com

respeito e disseminacéo da prética de obtencdo do consentimento informado

b) Maximizacdo dos beneficios para o projecto de investigacdo e

minimizam dos riscos para os seres humanos envolvidos

C) Usar procedimentos razoaveis, “ndo exportadores e bem considerados

para se assegurar que se administram correctamente”.
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O Relatério Belmont, e os seus principios, do respeito pela pessoa humana, da
beneficéncia e da justica, continuam ainda hoje a ser uma referéncia ética para
todos os investigadores que trabalham com seres humanos (Braz, 2010)

Posteriormente, Beauchamp e Childress (1978 citados por Goldim, 2003)
criaram uma estrutura de principios subjacentes a prestacdo de cuidados de

saude, mais abrangente e completa:

a) O Respeito pela Autonomia;
b) Beneficéncia
c) Nao — maleficéncia

d) Justica.

Os principios de ordem teleolégica (beneficéncia e respeito a autonomia)
apontam para os fins aos quais os actos médicos devem estar orientados e em
ltima instancia respeitar.

Ja os principios de ordem deontolégica (ndo-maleficéncia e justica) indicam os
deveres que o médico deve assumir no cuidado com o doente e que Ihe sdo
exigidos pela recta ineréncia a sua profissao.

O principio do respeito a autonomia sugere que o médico deve actuar
respeitando o doente na sua capacidade de decidir, na sua voluntariedade e
autodeterminacdo na tomada de decisdo, no seu entendimento acerca das
revelacdes e recomendacdes médicas, na sua livre escolha e essencialmente
no seu auténtico consentimento e posterior adesao.

O principio da beneficéncia embora tenha sido enquadrado como um principio
teleologico, refere-se a obrigacdo moral de agir em beneficio dos outros,
encontra-se no nivel da obrigacdo deontologica (dever profissional). Este ja
presente no juramento hipocratico, e que justifica que a pratica da medicina e
0S proprios médicos ainda se encontrarem fortemente impregnados pelo
paternalismo beneficente de Hipdcrates. No juramento hipocratico esta
gravado: "Aplicarei os regimes para o bem dos doentes, segundo o0 meu saber
e a minha razdo, nunca para prejudicar ou fazer mal a quem quer que seja".
Parece estar implicito no julgamento do profissional da medicina que, tratando-
se de uma accado benfeitora, ndo haveria porque recusa-la. (Beauchamp, T.;
Childress, 1999)
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No entanto, o encontro da civilizacdo moderna com a democracia produziu
mudancgas profundas nas relagdes sociais, alcangando todos 0s segmentos
profissionais. Em consequéncia, mudaram-se as relacbes do médico com o
individuo, apesar dos avancos, até agora verificados nessa éarea, ainda
persiste, entre 0 médico e o individuo, uma relacdo de poder de quem detém a
técnica e a ciéncia para quem as ignora, além de uma ligacdo assimétrica
determinada pela postura submissa que o proprio estado alterado de saude
proporciona ao doente, que se comporta como vitima do mundo ou de si
mesmo (Melo, 2006).

Segundo Fernanda Palma e no que se refere a “lei penal portuguesa, esta
consagra um regime muito equilibrado na delimitagdo dos crimes cometidos no
contexto de intervencbes médico-cirargicas”. Estas quando realizadas com
finalidade terapéutica, profissionais legalmente autorizados, apenas seréo
qualificadas como crimes de ofensas corporais se nao respeitarem as regras
da medicina e provocarem um perigo para a vida ou para a saude do doente
(Palma, 2009).

Estas regras da Medicina também conhecidas como ‘legis artis’, pressupde que
a sua violacdo seja sancionada tanto ao nivel do direito como da deontologia
médica. “O que permite decidir sobre a violagdo das regras da Medicina néo é
apenas o parecer da comunidade cientifica, embora esse seja o ponto de
partida necesséario. E obrigatorio respeitar sempre, no plano valorativo, a
exigéncia de os tratamentos obedecerem a uma légica comprovada de cura,
prevencao ou diagnéstico (Palma, 2009).

O ponto decisivo da justica na salude assenta na perspectiva de que cada
doente é um fim em si mesmo, principio este que decorre do artigo 1° da nossa
Constituicdo. Nenhuma vida vale mais do que outra e nem sequer se pode
aceitar o pressuposto de que a salvaguarda de um numero superior de vidas,
justifica o sacrificio de outras (Palma, 2009).

Em Portugal apenas “existe o disposto no artigo 9.° da Convencéo sobre os
Direitos do Homem e a Biomedicina, segundo o qual, a vontade anteriormente
manifestada no tocante a uma intervencdo meédica por um doente que, no
momento da intervencdo nao se encontra em condi¢cdes de expressar a sua

vontade, sera tomada em conta” (Melo, 2006 pag.3).
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Assim, por exemplo, os critérios de preferéncia no salvamento de vidas sé
podem fundamentar-se no perigo relativo que cada doente corre e nunca na
sua idade, a ndo ser que esta constitua, em si mesma, um factor de maior
probabilidade de cura. Por outro lado, a escolha de meios de diagndstico,
prevencdo ou cura ndo pode ser determinada, de forma decisiva, pela
economia do sistema de saude, menosprezando-se o sofrimento e o bem-estar
do doente (Neves et al., 2010)

Os principios aqui enunciados constituem ainda hoje a base ética da prestacéo
de cuidados de saude, e pretendem ser um fio condutor na actuacdo ética dos
prestadores de cuidados de saude. O uso destes nao possui uma
hierarquizacdo que se deva seguir, ou seja cada um deve ser ponderado
mediante uma situacdo especifica ndo se considerando um em comparacao
com o outro (Palma, 2009).

O uso destes principios ndo pretende ser impeditivo do avanco cientifico, mas
pretende sim que esse avanco seja efectuado de forma a nao prejudicar o Ser
Humano, respeitando a sua vontade e nado lhe causando nenhum maleficio
(Franca, 2008), pelo que devem sempre estar subjacentes ao processo de
formacdo de vontade prévio a elaboracdo de uma Directiva Antecipada de
Vida.

Também Maria Céu Neves cita e refor¢a o principio da beneficéncia, quando se
refere & importancia de se legislar sobre as Directivas Antecipadas de Vida
(Neves et al., 2010).

Embora estas Directivas se encontrem frequentemente associadas a recusa de
actos médicos no fim da vida, também é possivel requerer previamente
tratamento de suporte de vida. Existem determinadas situagcbes em que as
pessoas doentes requerem tratamento de suporte de vida, mesmo quando 0s
beneficios sdo muito reduzidos e os riscos muito elevados, acarretando
sofrimento e prolongamento artificial da vida sem esperancas de recuperar a
saude.

Depois desta andlise e reflexado é pertinente explicar o que deve constar numa
Directiva Antecipada de Vida, por quanto tempo deve ser valida, onde validar,

quais as vantagens e desvantagens da sua elaboragéo.
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3. MODELO DE UMA DIRECTIVA

Neste subcapitulo vamos procurar analisar modelos de Directivas Antecipadas
de Vida. Estas sdo, antes de mais, um documento que sintetiza e recolhe
alguns dos valores que o0 seu subscritor considera importantes, ou mesmo
essenciais, e que pretende que estejam presentes no processo de tomada de
decisédo no final da sua vida (Neves et al., 2010), e embora exista individuos,
que ndo queiram receber qualquer informacédo do seu estado de saude, a maior
parte dos doentes querem participar e perceber o que se passa com 0 seu
estado e quais as suas perspectivas futuras.

Verifica-se ainda, que existe uma maior procura de conhecimento e
esclarecimento por parte tanto dos doentes como dos seus familiares, nao
obstante se manter a confianca necesséaria, no prestador de cuidados.

Esta exigéncia de maior conhecimento e esclarecimentos, exige que cada vez
mais os profissionais de salde estejam preparados e predispostos para estes
momentos de informacéo e esclarecimento, sendo que se verifica igualmente
uma menor tolerdncia a ocorréncia de erros ou falhas (Preston, 2010). Por
outro lado a evolucdo das tecnologias e dos meios alternativos de suporte de
vida vieram revolucionar a forma como encaramos a vida. Queremos viver
mais, mas com mais e melhor saude.

Entretanto deparamo-nos com um conjunto de casos mediaticos, que nos
levam a pensar que se nos sucedesse o0 mesmo gostariamos de nos poder
pronunciar, o que se verifica € que isso hem sempre € possivel de ocorrer.

Mas se pudéssemos usufruir de um documento onde conseguissemos
demonstrar as nossas vontades e convicgcbes muitos de nds ficariamos mais
cientes que um dia se algo os sucedesse, a nossa vontade ficaria manifestada
e expressa na nossa declaragao.

Atento o seu conteudo e objectivo essencial, alguns autores, entre eles (Neves,
et al., 2010; Neto, 2010; Santos; 2011) referem que as Directivas Antecipadas
de Vida sdo essencialmente compostas por duas partes, o testamento vital
(manifestacdo da vontade do declarante) e a designacdo de um procurador de

cuidados de saude.
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3.1 Testamento Vital

No que se refere ao testamento vital a Associacdo Portuguesa de Bioética
(APB), apresentou um estudo, no qual se pronunciou sobre o consentimento
informado, referindo-se a este como um consentimento prospectivo, tendo
referido os elementos estruturais e apresentado algumas variantes do
consentimento conforme os contextos em que estao inseridos (Nunes, 2010).
No que refere ao testamento vital, Rui Nunes referiu que tinha como objectivo
permitir a uma pessoa, devidamente esclarecida, recusar determinado tipo de
tratamentos que para si seriam claramente inadmissiveis. A degradagédo da
qualidade de vida de alguns doentes reforca a possibilidade do exercicio da
sua liberdade de autodeterminacédo através deste meio (Nunes, 2010).

Rui Nunes citando Henry Perkins, refere aquelas que entendem serem as
qualidades do Testamento Vital: Por um lado existe uma contribuicdo para o
empowerment dos doentes, reforcando o direito a autodeterminacdo em
matéria de cuidados de saude, nomeadamente no que diz respeito a recusa de
tratamentos desproporcionados; e por outro a simplificacdo das Directivas
Antecipadas de Vida e a preparacdo do momento da morte, dado que esta, é
frequentemente ignorada pela maioria das pessoas e pelos prestadores de
cuidados de saude (Nunes, 2010).

O estudo apresentado, refere como principios essenciais para a legalizacao do

testamento vital, aqueles que aqui se enunciam:

PRINCIPIOS PARA A LEGALIZACAO DO TESTAMENTO VITAL

1- Limitag&o a pessoas capazes, competentes, maiores de idade e néo inibidas por

anomalia psiquica;

2- Informacédo e esclarecimento adequados, por intermédio de um médico com

formacéo técnica apropriada;
3- Efeito compulsivo na decisdo médica e ndo meramente indiciério;

4-Existéncia de um formulario-tipo com o objectivo de padronizar procedimentos;

5-Possibilidade de revogacéo a qualquer momento e sem qualquer formalidade;
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6-Renovacéo periddica da manifestacdo de vontade;

7-Certificac@o perante um notario para garantir a autenticidade e evitar influéncias

indevidas na esfera da decisédo pessoal;

8-Criacdo no ambito do sistema de saude de um Registo Nacional de Directivas
Antecipadas de Vontade (RENDAYV), para agilizar o acesso ao Testamento Vital por
parte dos profissionais de saude.

Quadro n°.5 - Principios para a legalizagédo do testamento vital, segundo Rui Nunes 2010

A APB, em 2010 efectuou uma proposta de um documento de Directivas
Antecipadas de Vontade (anexo n°.2). Este documento pretende ser uma
minuta, por onde os interessados se podem guiar para redigir a sua Directiva.
ApOs vérias pesquisas deparamo-nos com alguns exemplos de modelos de
testamento vital: O modelo da AMA intitulado Health Care Advanced Directive
(anexo n°.1), o dos partidos politicos onde se manifestaram em relacdo as
propostas de lei (Portugal, Bloco Esquerda, 2010; Portugal, Partido Popular,
2010: Portugal, Partido Social Democrata, 2010; Portugal, Partido Socialista,
2010), e onde apenas um partido elabora um modelo de testamento vital
(anexo n°.3). Podemos ainda salientar que Espanha possuiu uma declaracao
de Directivas Antecipadas de Vida, simples e na qual nos podiamos basear
para realizar o modelo Portugués (anexo n°. 4).

Por ultimo, fazemos referéncia a Directiva Antecipada, proposta por Laura
Santos (anexo n°.5), ndo querendo deixar de referi-la por ser uma das ultimas

propostas apresentadas (Santos, 2011).

3.2 Nomeagéo de um Procurador de Cuidados de Saude

Como referimos anteriormente, para muitos autores, a designagao de um
Procurador de Cuidados de Saude é a segunda parte da Directiva Antecipada
de Vida, e traduz-se na designacédo de alguém da confianca do declarante,

como legitimo representante em matéria de cuidados de saude. (Kenis, 2003).
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Em quase todos os exemplos de no testamento vital encontrados, é possivel
verificar que houve lugar a designacdo de um Procurador de Cuidados de
Saude.

No que se refere a nomeacédo, o nomeado, este deve ter conhecimento prévio
dos desejos, vontades, valores e objectivo de vida do declarante, de forma, a
gue todas estas vertentes possam vir a ser respeitadas no processo de tomada
de decisdo. O intuito é que o representante realize a vontade, do mesmo modo
que a pessoa que representa agiria, caso se encontrasse competente para o
fazer. Para isso é importante incluir o representante no planeamento dos
cuidados do fim da vida (Neto, 2010).

Aos doentes é reconhecido o direito a desempenharem um papel activo no
processo de prestacdo de saude. Infelizmente, ha situacbes, como a doenca
subita ou acidente, em que isso ndo é possivel.

Deste modo, a elaboragdo de uma Directiva Antecipada de Vida proporciona
aos individuos a oportunidade de revelar os seus objectivos em matéria de
salude e tratamentos médicos com base em valores pessoais, atitudes e
crencas em torno da saude, doenca e morte. Permite ainda que os individuos
comuniquem de forma fidedigna e legitimamente reconhecida a sua vontade,
tanto aos prestadores de cuidados de saude como aos familiares e pessoas
mais proximas. Em consequéncia deste processo, se o individuo se tornar
incapaz, as partes envolvidas no cuidado do doente devem ter um
entendimento comum relativamente aos cuidados de salde que este deseja
bem como sobre o que o doente teria desejado (Neto, 2010).

A escolha de um procurador de cuidados de saude deve ser uma decisdo muito
bem ponderada e preparada, que deve ser formalizada através da assinatura
do procurador designado. Ao faze-lo, este assume a obrigacdo e o dever de
defender os direitos e vontade expressa daquele que o designa (Gongalves,
2006). Em algumas situacdes, podera justificar-se a designacdo de mais do
que um procurador de cuidados, no entanto, No entanto, tal op¢éo podera criar
alguns problemas e conflitos no momento da tomada de decisfes. Devera ficar
explicito quem decide primeiro e se deverdo estar sempre de acordo (Santos,
2011).
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3.2.1 Quem se deve escolher para Procurador

A escolha de um procurador é um passo muito importante quando se redige
uma Directiva Antecipada de Vida. Primeiro que tudo deve ser uma pessoa de
confianca. Muitos dos interessados poderao vir a escolher o seu filho/a ou o
seu cOnjuge.

Os familiares podem nao ser os melhores representantes da pessoa doente,
uma vez que devido aos lacos afectivos, sentem extrema dificuldade em tomar
decisbes que envolvam os cuidados no fim da vida. Por outro lado, se for
alguém da escolha do doente, e sem este formalismo, as afinidades de
confianca que se estabelecem entre esta pessoa e o doente podem também
elas constituir um obstaculo as decisdes no fim de vida (Goncalves, 2006;
Neves et al., 2010).

No entanto quando a escolha recair sobre alguém que ndo faca parte da
familia, devem conhecer-se bem, de modo que ndo ocorram conflitos entre
este, a familia e equipa médica.

Importa ainda referir, que tanto a escolha de um procurador de cuidados de
saude, como o conteudo da Directiva Antecipada de Vida, podem ser alterados
e revogados a qualquer momento, salvaguardado o formalismo que vier a

referéncia decorrer do quadro legal adoptado (Pereira, 2010).

3.3 O que integram os modelos das Directivas Antecipadas encontradas

Apresentamos agora algumas questdes sobre os modelos de directiva
antecipada de vida encontrados, questdes estas que nos parecem ser a
matéria onde existe uma maior dificuldade um documento desta natureza.

Este deve ser um documento escrito, redigido por uma pessoa considerada
apta e juridicamente capaz (Pereira, 2004), a data da sua elaboracédo e
assinatura, quer dizer, que o declarante ndo pode ser menor, e ndo pode ser
alguém que esteja considerado interdito por anomalia psiquica (Nunes, 2010).
No que se refere ao sentido das Directivas Antecipadas de Vida, estas podem
assumir diferentes sentidos, ou seja, o individuo pode declarar que se perder

temporaria ou definitivamente a capacidade de expressar a sua autonomia
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consente ou nao consente na realizacdo de determinada intervencdo ou
tratamento (Neves et al., 2010).

Na Directiva Antecipada de Vida, o doente tem o direito a escolher ou a recusar
o tratamento médico? Podera escolher quem decidira no futuro o seu
tratamento meédico? Estas sdo as questbes subjacentes as Directivas
Antecipadas de Vida, e que suscitam diferentes criticas, como sejam as
fundadas nos valores pessoais, ou até na possibilidade de a opinido da pessoa
poder modificar-se, ou a terapéutica para determinada doenca pode evoluir
(Neves et al., 2010).

No que se refere a elaboragcédo do préprio texto das Directivas Antecipadas de
Vida, os criticos apresentam como principais argumentos, a imprecisao da
linguagem usada, a forma como as frases sdo construidas, bem como défice
de compreensdo de quem redige e assina, para referir aqueles que se nos
afiguram mais pertinentes (Gongalves, 2006).

Neste ponto José Gongalves refere em 2006 que a maioria das pessoas nao
possui conhecimentos e nivel de instrucdo suficientes para compreender a
complexidade técnica dos riscos e incertezas associadas no presente e futuro
da linguagem usada.

Também M2 Céu Neves aponta como principal dificuldade, o momento da
elaboracao, dado que a pessoa tem de imaginar o futuro e projectar o que seria
a sua deciséo na construcao do texto. Este pode igualmente estar pré — escrito,
como sucede nos EUA, e deve ser dado a assinar, acompanhado das
explicagcbes necessarias. Em ambas as situacdes, tem que existir uma
ponderacdo pessoal e rigorosa, pois se for vago, a sua aplicacdo sera
equivoca, e se for muito especifico € de fraca utilidade, atendendo igualmente
a que as opcOes médicas podem alterar a sua aplicacdo ou a propria pessoa
pode alterar os seus valores (Neves et al., 2010).

Ao depararmos com as varias formas de Directivas Antecipadas de Vida
(anexos n°.1,2,3,4 e 5), podemos verificar que todas integram pontos em
comum. O interessado deve reconhecer, primeiro o seu estado de saude e
eventuais preocupacdes com determinadas situacbes de doenca.
Seguidamente deve salvaguardar a sua capacidade, e a natureza livre e

consciente do acto de elaboragéo da directiva antecipada de vida, bem como
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agueles que sdo os seus valores pessoais, 0s quais demonstram e comprovam
as suas opcdes no que se refere ao processo de tomada de decisdo com base
no principio da dignidade que lhe esta subjacente (Nunes, 2010). De seguida
deve enunciar “as situagdes clinicas em que deseja que a sua declaragao seja
respeitada”, como por exemplo “condicdo cerebral grave”,” doenga em fase
avangada e que nao responda a tratamentos”, entre outros. Deve referir
igualmente qual a sua posi¢cdo relativamente a “interveng¢des clinicas”
concretas, as quais devem ser respeitadas, como sucede no caso da
reanimacao cardio respiratéria, ventilacdo mecanica, dialise, alimentacdo e
hidratacdo, quando estas ocorram apenas para prolongar a vida num estado
débil e onde nada mais se pode fazer nem a esperar (Santos, 2011).

A autora Laura Santos refere que podemos inserir na Directiva Antecipada de
Vida as crengas no que se confere a “assisténcia religiosa”, e as “instrucdes”
para o dia da morte, como o destino do nosso corpo (Santos, 2011).

Por ultimo, importa referir a designacéo do procurador de cuidados de saude,
devendo também neste ambito a directiva ser clara e precisa tanto quanto a
designacdo como quanto ao exercicio deste 6nus. O interessado deve ainda
manifestar as suas consideragbes finais e assumir o risco da sua
implementagédo. De uma perspectiva formal, a generalidade dos modelos exige
a forma escrita, devidamente data e assinada, pelo préprio, pelo procurador ali
designado, bem como por duas ou mais testemunhas (anexos n°. 1,2,3,4 e 5).
Neste sentido, veja-se a Declaracdo de Vida que encontramos e quem a
elaborou sabia o que queria. Queria somente o alivio da dor. Especificou o seu
pensar, nomeou O seu representante e a sua vontade manteve-se inalterada,
pois passado uns anos reafirmou a sua vontade (anexo n°.6).

Neste campo o CNECV sugere que as Declaracbes Antecipadas de Vida,
sejam feitas em texto livre (Portugal CNECV, 2010).

Ser4 que este ndo poderd ser um bom modelo para elaboracdo de uma

Directiva Antecipada de Vida?

3.4 A validade e como valida-las

Para além da sua execucao poder ser dificil, surge o problema de como e onde

validar as Directivas Antecipadas de Vida? Sera no notario, durante quanto
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tempo é valida? e se a pessoa mudar de opinido como podera rever a sua
directiva? De acordo com André Dias Pereira, as Directivas Antecipadas de
Vida devem ter formalismo préprio, idéntico ao existente para a figura do
testamento no ambito do Direito Civil (Pereira, 2004).

No que respeita a validade da Directiva, existem varias opinides. Ha quem
defenda que devera ter uma validade de 3 a 5 anos e quem se manifeste
dizendo que pode ser consoante a idade do declarante (Pereira, 2004; Santos,
2011).

No que refere ao local onde validar este documento, salienta André Pereira que
ndo é s nos notarios que se reconhecem assinaturas contrapondo a ideia de
outros autores, que indicam a validacdo das Directivas Antecipadas de Vida
nos notérios (Pereira, 2010; Santos, 2011).

Para outros Autores, o registo Nacional de Directivas Antecipadas de Vida
contribuiria para os documentos recentes, com um periodo de validade
predefinido, fossem considerados validos. A criacdo de um registo nacional de
Directivas Antecipadas permitiria para que se possua um rapido acesso a estas

em caso de necessidade (Nunes, 2010).

3.5 Como os Prestadores de cuidados encaram as Directivas

Verificada a complexidade existente quanto ao formalismo, idéntica
problematica se coloca no ambito da informacdo médica. Sera necessaria a
informacdo médica prévia? Mas, ndo poderd esta influenciar o doente na sua
redaccado? E a informacao que for dada sera perceptivel para o doente? Sera
que qualquer médico pode contribuir para a elaboracdo deste documento? E de
salientar que estes profissionais possuem opinides divergentes em relacdo as
Directivas antecipadas de Vida (Neves et al., 2010).

Estas sdo algumas das questdes para as quais ndo foi possivel obter resposta,
pelo que pretendemos que com a escolha da metodologia proposta e com a
ajuda dos peritos seja possivel obté-las.

Existem no entanto outras que podemos salientar nomeadamente, se a recusa
for especifica a determinados tratamentos, ao suporte vital, a nutricdo e

hidratacdo, ndo se abrirdo portas para a eutanasia?
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Por outro lado na auséncia de uma Directiva Antecipada de Vida pode ser
muito dificil determinar quem tem a autoridade para tomar decisdes sobre um
doente (Neves et al., 2010).

Como se pode verificar esta tematica levanta muitas questfes éticas, juridico-

legal e quanto a pratica clinica € uma das mais dificeis de delinear.

3.5.1 As Directivas e a Eutanasia

Existem por vezes questbes como o suporte vital, a nutricdo e a hidratacao,
gue levantam duvidas se abrirdo portas para a eutanasia.

Assim e de acordo com Antoénio Brito e José Rijo, eutanasia € o acto de induzir
uma morte suave e sem sofrimento. Trata-se de uma intervencao deliberada e
expressa na intencdo de p6r fim a vida como alivio de um sofrimento
permanente (Brito e Rijo, 2000).

Vamos verificar que na maior parte dos paises onde a eutanasia se encontra
despenalizada, e as Directivas Antecipadas de Vida aceites, a primeira néo
pode fazer parte do conteddo da segunda, antes devendo ser expressa em
documento préprio expressamente destinado a esse efeito (Esf Exploratory
Workshop, 2008).

Assim, a recusa a tratamentos como as medidas de suporte vital e a solicitacdo
de sedacdo ndo podem ser entendidas como actuacfes de eutanasia, uma vez
que estas tentam apenas evitar o sofrimento, respeitar a autonomia das
pessoas e humanizar a hora da morte. Ao aceitarmos que todos temos direito a
manifestarmos a nossa vontade revelamos um elevado respeito pela
autonomia e liberdade do individuo.

Por outro lado, pode existir a solicitacdo na Directiva Antecipada de Vida de se
evitar uma situacdo de obstinagdo terapéutica, a qual pode implicar uma morte
lenta e com intenso sofrimento, uma vez que se caracteriza por um excesso de
medidas terapéuticas que impdem sofrimento e dor a pessoa doente sem que
dai advenham beneficios demonstrados (Brito e Rijo, 2000). Como ja foi
referido em capitulo anterior, foi gragas ao avanco tecnolégico que se tornou
possivel manter um doente indefinidamente em fase terminal, através de
aparelhos de sustentacéo artificial da vida, como a ventilacdo mecéanica (USA.
The Law Office of Elliot Schlissel, 2008).
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Se o recurso a estas terapéuticas pode ser considerado necessario e desejavel
para uma determinada pessoa, € igualmente verdade que para muitos sao
considerados excessivos e agressivos. Esta fronteira entre o necesséario e o
excesso, constitui uma linha ténue e de natureza marcadamente subjectiva,
gue nem sempre € consensual. Se ndo vejamos, existem casos de pessoas
que, mesmo diante de situacdes irreversiveis e letais, desejam fazer uso de
todos os recursos terapéuticos disponiveis para se manterem vivas, enquanto
que outras determinam previamente quais as medidas que querem ver
aplicadas ou recusadas, estabelecendo parametros que podem nem sempre
estar de acordo com aquilo a que os profissionais de saude considerariam
como a conduta médica adequada ou recomendada (Neto, 2010).

O desafio para os profissionais de saude, treinados para sobrepor o seu
conhecimento técnico as escolhas éticas de seus pacientes, é o de reconhecer
gue as pessoas doentes possuem diferentes concepcgdes sobre o significado
da morte e sobre como desejam conduzir a sua vida (Pereira, 2010). S&o os
profissionais de saude os que mais intensamente lidam com o tema da morte,
por outro lado, sé@o eles também 0s mais resistem a reconhecer a morte como
um facto inabalavel da existéncia humana. E talvez por isso € entre estes
profissionais que se coloca a questdo de saber se estdo aptos a contribuir,

auxiliar e a aceitar as Directivas Antecipadas de Vida.

3.6 Qual o interesse em elaborar uma Directiva

Qualguer um de noés pode decidir se pretende ou ndo elaborar uma Directiva
Antecipada de Vida.

De entre os diferentes autores e propostas de lei analisadas, resulta claro que
nao se pretende que este documento se torne obrigatorio, antes que seja um
instrumento de exercicio e reafirmacdo da autonomia de alguém que em
determinado momento se encontra impossibilitado do seu exercicio. No
entanto, ressalvam alguns autores, aqueles que nao o pretendem fazer devem
ter consciéncia que, caso se encontrem numa situagéo de incapacidade para
decidir ou para expressar a sua vontade, alguém o ira fazer, e néo
necessariamente no sentido da sua vontade. O que se verifica nestas

situacdes, é que a decisdo € por vezes partilhada entre a equipa médica e a
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familia, ou entregue a um representante legal, nas situacbées em que tal se
justifiqgue (Nogueira, 2009).

Face ao aqui referido, entende-se ser recomendavel a elaboracdo de um
documento desta natureza, o qual pode ser alterado em qualquer momento.
Um outro argumento que foi possivel encontra, resulta do entendimento de que
apenas as pessoas de mais idade deveriam elaborar Directivas Antecipadas de
Vida (Santos, 2011). Tal opinido parece-nos manifestamente desajustada,
atendendo a que a qualquer momento podem surgir situacées como doenca
subita ou acidentes, que tornam os individuos incapazes de manifestar a sua
vontade. lIdéntico entendimento relativamente aos doentes terminais. De facto,
se ja se encontram numa fase de doenca incuravel e ndo tém grande tempo de
vida, podem ja ndo se encontrar capazes para manifestar a sua vontade,
guando o poderiam ter feito antes, num momento de auséncia de doenca, ou
ainda num momento inicial, e com plena capacidade para o fazer (Preston,
2010).

Ao redigir uma Directiva, os interessados poderdo manifestar-se sobre a
qualidade de vida que pretendem e quais as suas vontades ao se encontrarem
numa situacao de doenca. Esta vontade pode ser manifestada em qualquer um
dos sentidos, mesmo que pretenda que lhe facam o que estiver ao alcance

para lhe adiar a morte.

3.7 Vantagens e desvantagens de uma Directiva Antecipada

Depois desta andlise sobre as Directivas Antecipadas de Vida, verifica-se que
nao existem s vantagens mas também desvantagens. Comeca logo por ndo
existir legislagdo sobre esta matéria, apesar de ser Gtil e importante possuir
uma Directiva Antecipada de Vida, mas estas podem ser limitativas no tipo de
decisbes que se pode fazer.

Entre n6s o primeiro problema resulta da auséncia de legislacdo especifica
sobre esta matéria, apesar de ser util e importante possuir uma Directiva
Antecipada de Vida, por outro lado, e no que se refere a prestacdo, estas
podem vir a ser limitativas no tipo de decisdes que se podem tomar (Nunes,
2010).
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Por outro lado, como s&o e devem ser elaboradas antes de se estar doente, em
pleno estado de lucidez, pode por isso ser dificil de imaginar as situa¢gfes que
mais nos preocupam pois nunca nos encontramos naguela situagédo de doenca
e nao sabemos se iremos algum dia estar. Existem também muitas decisfes
dificeis, como as relativas a doencas genéticas e hereditarias e isso pode
tornar mais complicado para uma pessoa saudavel a realizagcdo da sua
Directiva Antecipada de Vida.

Luis Kutner referiu entre as desvantagens este mesmo argumento de como
seria dificil saber como se reagiria huma situacdo de doenca, quando se esta
saudavel, para além do facto de podermos mudar de ideias ao longo da vida
(USA. The Law Office of Elliot Schlissel, 2008).

Podem também surgir membros da familia que ndo concordam com o que se
escreveu na Directiva Antecipada de Vida, no entanto estes sdo incapazes de
se manifestarem quando chegar a hora. Por outro lado estas Directivas nao
tém qualquer utilidade se n&do forem encontradas rapidamente na hora da
necessidade.

Como principais vantagens, a generalidade dos autores considera a questao do
respeito pelos direitos humanos, entendendo ainda que a adopgao das
directivas cria um debate sobre os tratamentos médicos e ajuda os prestadores
de cuidados de saude a decidir o0 que o doente pretende, ou seja, o direito a
recusar ou nao tratamento meédico, 0 que incentiva a discussao das questdes
relativas ao final de vida.

Por outro lado saber o que o individuo quer permite que os médicos adequar as
opcOes terapéuticas, e minoram a sobrecarga emocional da familia e amigos
do doente nestes processos de tomada de decisao (Nogueira, 2009).

Assim poderiamos referir que, ao criar a possibilidade de realizar uma Directiva
Antecipada de Vida diminuiria a “sensag¢ao de ansiedade e culpa por parte dos
familiares” pois saberiam e possuiam uma prova da vontade do doente numa
situacao terminal. Por outro lado aumentaria, por parte dos profissionais de
saude, o conhecimento das vontades do doente quando este ndo se pudesse
manifestar. Por outro lado ainda, salvaguardam-se os profissionais de saude,

em situacdes de potencial conflito com as familias.
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Esta questdo leva-nos a pensar no facto dos prestadores de cuidados de saude
serem obrigados a respeitar a vontade do doente, salvo excepgbes que
possam estar devidamente fundamentadas (Neto, 2010).

3.8 Directivas Antecipadas com caracter vinculativo?

Ao referir este aspecto André Pereira comenta que um meédico deveria ser
envolvido no processo de aconselhamento de um testamento do individuo. O
prestador de cuidados de saude permitiria assegurar o esclarecimento e a
liberdade do outorgante Pois assim permitiria 0 caracter vinculativo da Directiva
Antecipada de Vida (Pereira, 2010).

Em Portugal, o prestador de cuidados de saude (classe médica) é regida, em
termos deontoldgicos, pelo Codigo Deontologico da Ordem dos Médicos onde
sdo explicitos varios artigos que contribuem para a boa conduta destes
profissionais, conforme vamos verificar mais a frente.

No entanto a classe Medica pode ndo concordar com as Directivas pois 0s
pedidos solicitados pelo individuo podem ser contrérios a lei, ou até aquilo que
os profissionais de salude entendem como sendo o mais adequado, para além
qgue a Directiva pode ter tantos anos que ja ndo se encontre de acordo com a
vontade da pessoa e possa esta ter mudado de opinido. Pode também néo
conter aquela situacao clinica e pode estar desactualizada. Referem ainda, que
podem os individuos solicitar algo que seja contra as leis da medicina ou nao
se encontrar claro perante a situacao existente (Neves et al., 2010).

Neste ambito o CNECV recomenda que se deve ter atengdo as Directivas
Antecipadas de Vida pois podem conter “recusa e disposi¢coes onde se fazem

pedidos concretos” e que sao encarados “ de forma explicita e distinta
...nomeadamente quanto a respectiva for¢ca vinculativa” uma vez que deve-se
ter em consideracdo o “principio da autonomia e outros factores igualmente
relevantes do ponto de vista ético” (Portugal CNECV, 2010):

Referindo casos como: “ recusas de intervengBes ou terapéuticas, estas
recusas terdo caracter vinculativo desde que observados os requisitos de
garantia da genuinidade da declaragdo adiante indicados” e no “caso de
pedidos de intervencdes ou terapéuticas, o seu respeito devera ser ponderado

com a necessidade de observancia e respeito das leis em vigor, das boas
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praticas clinicas e da independéncia técnica dos profissionais envolvidos,
assim como com a propria exequibilidade do pedido” (Portugal CNECV, 2010).
No entanto Laura Santos refere que uma Directiva Antecipada de Vida n&o
deve depender da opinido médica mas sim de uma realizagdo rigorosa da
mesma (Santos, 2011). Defende mesmo que deveria existir um formulario com
as principais questdes de saude, pois surgiriam duvidas que se deveriam
esclarecer com as pessoas mais habilitadas para o assunto. A autora Laura
Santos fala mesmo num programa de computador que existe e foi criado por
Benjamin Levi e Michael Green com o intuito de planear antecipadamente em
caso de incapacidade (Santos, 2011). Como hoje em dia quase todos, de uma
maneira ou de outra tém acesso a internet, poder-se-ia criar um programa de
computadores onde as pessoas procurariam resposta ao que mais as afligia.
Estas respostas seriam aferidas por profissionais de saude (Santos, 2011).

No que se refere a classe médica, a APB aconselha que o preenchimento da
directiva deve ter apoio de um médico. Na proposta de lei elaborada pelo PS
em relacdo a formalizagdo das Directivas Antecipadas, pode verificar-se a
obrigatoriedade de um médico para que esta possua também um caracter
vinculativo.

Como resultado demonstrado, a existéncia de Directivas Antecipadas de Vida,
e a sua aceitacdo por parte dos varios intervenientes, nem sempre surge

ausente de conflito ou tenséo. Veremos de seguida algumas dessas situagoes.

3.9 Conflito de deveres - autonomia do doente vs autonomia do médico

A autonomia do médico no exercicio da sua profissdo, e a autonomia e o
reconhecimento do direito do paciente para decidir livremente quando capaz,
ou através de um representante legal, a que tratamento se sequer submeter ou
mesmo nao querer tratamento algum, entram em conflitualidade entre si, uma
vez que o médico se encontra vinculado pelo seu cédigo Deontoldgico e ao seu
juramento profissional (Neves et al., 2010). Conforme referiu M2 Céu Neves 0s
principais fundamentos estdo na ampliacdo do principio da autonomia e no
reforco do principio da beneficéncia (Neves et al., 2010). Este principio da
beneficéncia refere a obrigacdo moral de agir em beneficio dos outros, ja

referido anteriormente (Beauchamp, T. Childress, 1999).
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A autonomia do paciente é o principal limitador da autonomia do médico,
devendo a sua autonomia ser respeitada tanto pelos médicos como pelos seus
familiares, ainda que esta tenha como consequéncia a morte. De facto ndo
constitui crime deixar de manter a vida de alguém através de meios artificiais,
desde que previamente atestada por dois médicos a morte como iminente e
inevitdvel, e desde que haja consentimento do doente, ou na sua
impossibilidade dos familiares com capacidade para o representarem (Neves et
al., 2010; Preston, 2010).

Verificamos assim e conforme vem descrito no European Journal of Health
Law, que os médicos de familia deviam ter um papel mais envolvente na
elaboracéo desta Directiva Antecipada de Vida (Pereira, 2009).

Outra questdo importante, como ja se verifica, € que a religido também tem um
papel fundamental na vontade dos doentes. Por um lado aceita-se esta
vontade superior de ter chegado a hora da morte, por outro recusam-se
tratamentos com base na conviccao religiosa (Neves et al., 2010). Isto implica
que os profissionais devem ndo s6 estar vocacionados para tratar, mas
também para aceitar a vontade dos doentes, quando estes manifestam a sua
vontade e se encontram em pleno estado de lucidez.

Nao sdo muitos os casos conhecidos ou referidos, entre nés, e no ambito do
presente trabalho, apenas tivemos acesso a um caso de uma Directiva

Antecipada de Vida, elaborada e publicada numa péagina da Internet.
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4. ENQUADRAMENTO NORMATIVO

No que se refere ao enquadramento normativo da tematica em estudo, Helena

Pereira de Melo refere que € “ assim necessario recorrer ao principio da
harmonizacdo ou da concordancia pratica para encontrar uma solucdo de
equilibrio entre os direitos fundamentais eventualmente em conflito: o direito a
vida, o direito a autodeterminacdo em matéria de cuidados de saude, o direito a
organizagéo da propria morte, o direito & liberdade de consciéncia e de religido
e o direito a morrer em paz e com dignidade” (Melo, 2006 pag.13).

Assim, e desde 2006 que se vem debatendo em Portugal o direito dos doentes
a informacédo e ao consentimento informado. Este consentimento, € hoje um
complemento indispensavel pois cada vez mais a “assimetria tradicional do
conhecimento entre médico e doente estd cada vez mais esbatida por duas
razdes: a visualizacdo da doenca pela imagem e o0 acesso ao relatério desta, e
0 recurso a Internet”, porque “a medicina especializada, altamente tecnoldgica,
veio aumentar substancialmente o risco, a incerteza e a complexidade da
decisdo” e a “dificuldade crescente em o doente identificar quem é o seu
meédico e aguele com quem pode estabelecer um diadlogo esclarecedor, ndo s6
sobre um procedimento especifico, mas sobre todo o processo da doenga”
(Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2009 pag. 5).

Foi por estes motivos que o CNECV emitiu um parecer sobre o projecto de lei
n.c 788/X — “direitos dos doentes a informacéo e ao consentimento informado”,
onde refere também que a sua elaboracdo, ajudara a deslocar a
responsabilidade para o doente. Corre-se no entanto, um risco, de a “obtencao
do consentimento informado se tornar uma rotina no processo administrativo da
prestacdo de cuidados de saude, anulando aquilo que deve constituir o cerne
da comunicacao entre médico e doente, que se deve apoiar na confianca”
(Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2009 péag. 5).
Assim, e a par da responsabilidade dos prestadores de cuidados de saude e da
obediéncia ao principio da beneficéncia, exige-se o respeito pela dignidade do
doente e consequentemente pela sua autonomia.

O facto de os avancos tecnoldgicos a varios niveis, conseguirem prolongar a

vida muito além daquilo que acontecia em geracdes anteriores, a par com 0
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aumento da informacdao disponivel, que torna as pessoas, cada vez mais cultas
e conscientes, permite-lhes declarar antecipadamente a sua vontade no que
diz respeito aos cuidados de saude (Pereira, 2010). Outros por motivos
religiosos ou de consciéncia recusam um determinado tipo de intervencao por
parte dos prestadores de cuidados de saude, designadamente uma transfusao
de sangue ou uma transplantacdo de tecidos ou Orgdos. Essas pessoas
guerem assegurar que este direito seja respeitado mesmo numa altura que se
encontrem em situacado de incapacidade. Pode-se ainda analisar “as situagdes
de recusa de manobras de reanimacdo na sequéncia de um acidente de viacdo
ou de um acidente vascular cerebral, devido ao desejo profundo de n&o querer
correr o risco de uma vida de menor qualidade, no plano da capacidade de
comunicacdo, de mobilidade ou de vida de relacdo. Pensamos assim nas
declaracfes de ndo ressuscitar ou mesmo na recusa de hidratacdo ou nutricdo
em caso de estado vegetativo persistente” (Pereira, 2010 pag. 17).

Para estes individuos, sente-se a necessidade de definir o regime juridico das
Directivas Antecipadas de Vida.

Muitos Paises ja legislaram sobre esta matéria, verificando-se entre nés a
necessidade de discutir esta temética e assim produzir um quadro normativo
adequado e procurar criar um modelo de afericdo da sua aceitabilidade nas

unidades de saude em Portugal.

4.1 A Realidade Internacional

Muito se tem falado sobre Directivas Antecipadas de Vida. Ao realizar o
presente trabalho, notou-se que os nomes referidos para estes documentos
sdo varios e variam muito de pais para pais, conforme ja foi referido
anteriormente. Igualmente € possivel verificar a variedade de solucdes
normativas.

N&o se pretende com este trabalho falar individualmente das leis aplicadas em
alguns dos paises que entendemos analisar, mas sim das diferentes Directivas
Antecipadas de Vida o prestador de cuidados de saude esta obrigado a cumprir

com a directiva e em que circunstancias.
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Nos EUA é as Directivas Antecipadas de Vida séo conhecidas por Living Will,
sendo esta composta por uma declaracdo onde a pessoa anuncia a sua
decisdo para quando ja ndo possua capacidade para o fazer. Por vezes esta
declaracdo pode incluir a designacdo de uma pessoa de confianga para que a
represente, dando-lhe o nome de durable power of attorney, medical power of
attorney ou proxy directive (Silva, 2007).

Nos EUA, o Living Will e o medical power of attorney sdo autbnomos. Podendo
revestir-se de trés formas: um documento escrito do qual conste a vontade
expressa do declarante, um documento onde se nomeia o procurador, ou um
documento que agregue os dois anteriores. Mais tarde verificou-se que este
altimo documento era o mais benéfico, pois o doente teria alguém que saberia
como ele agiria quando estivesse numa situacdo em que ja ndo se poderia
manifestar, e que asseguraria o cumprimento da sua vontade (Santos, 2011).
Esta declaracdo antecipada € também usualmente designada na Australia por
Living Testament, ou Advance Directive; na Bélgica, Franca e Suica por
Testament Biologique; na Gra-Bretanha, Declaration of Intent; na Africa do Sul,
Living Will e na Holanda Levens Testament. Como podemos verificar muitos
sao os termos utilizados para designar este conceito. Em Portugal o termo mais
conhecido e mais referido mesmo pelos média é o de Testamento Vital (Silva,
2007).

Ao tentarmos olhar para alguns Paises, e conforme refere o relatorio sobre
Directivas Antecipadas de Vida apresentado por Roberto Andorno em 2008 no
Conselho da Europa, citado por Laura Santos e por nés verificado ao pesquisar
o relatorio, os Paises Europeus podiam dividir-se em quatro grupos diferentes,
conforme se pode verificar no quadro n° 6, elaborado por nds para mais
facilmente se poderem demonstrar as diferengas existentes (ESF Exploratory
Workshop, 2008; Santos, 2009).
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Paises com Lei Paises com Lei Paises s'ern Legislagdo Paises sem
L Especifica mas em : ~
Sobre esta matéria Adaptada N Legislacédo
elaboracéo
Reino Unido Franca Alemanha Noruega
Austria Suica Italia
Espanha Portugal
Hungria Grécia
Bélgica Turquia
Holanda Etc...
Finlandia

Quadro n°.6 - Elaborado pela Autora, baseado no relatério sobre Directivas Antecipadas
apresentado por Roberto Andorno em 2008 no Conselho da Europa, ESF Exploratory
Workshop, 2008

Conforme se pode apurar nos Paises onde existe um quadro normativo sobre
esta matéria, verifica-se que foram adoptadas diferentes tipos de leis, os quais
concederam forga vinculativa aos desejos expressos pelos individuos. Como
sucede no caso da Austrdlia e Espanha. No entanto, nos Paises com Lei
Adaptada, as Directivas Antecipadas de Vida sdo admitidas ndo obstante nédo
lhes ter ainda sido atribuido caracter vinculativo, como sucede por exemplo em
Franca. Referente aos Paises sem Legislacao especifica mas em elaboracao,
pode dizer-se que ndo obstante ndo possuirem legislacdo estdo a desenvolver
esforcos no sentido de adoptar normas que reconhegam o carécter vinculativo
das Directivas Antecipadas de Vida. Neste ponto ha que referir que a
Alemanha ja legalizou as Directivas Antecipadas de Vontade em Junho de
2009 bem como alguns cantdes da Suica. Por ultimo, no que respeita aos
Paises sem Legislacdo, Roberto Andorno refere-se aos Paises que né&o
possuem qualquer tipo de legislacdo e que ndo tencionam introduzir qualquer
lei préximos anos. (ESF Exploratory Workshop, 2008).

Os paises que legalizaram as Directivas Antecipadas nado o fizeram de forma

uniforme, fizeram-no com regras que cada um estabeleceu. Uma questdo muito
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pertinente prende-se com o facto e existirem muitos paises que deram as estas
Directivas Antecipadas de Vida um caracter vinculativo enquanto outros néo.
Existem também diferencas quanto a elaboracdo das Directivas, que por vezes
passa por a composi¢cdo de um testamento nos seus diferentes conteudos e
por a nomeacdo de um procurador de cuidados de saude.

O que se verifica € que estes pontos nem sempre sdo tdo lineares como
parecem.

Podemos referir mesmo o caso da Finlandia, conforme descreveu, M2 Céu
Neves, que tendo adoptado em 1992 as Directivas com caracter vinculativo, s
em 1999 legislou a possibilidade de se designar um procurador de cuidados de
saude.

Segundo a autora, ndo existe uniformizacdo sobre o tema. Basta um olhar
atento para o quadro n°.7, que apresentou na sua palestra, para podermos
constatar que um numero significativo de paises ndo tem qualquer legislacao
sobre esta matéria em tudo semelhante a referida por Roberto Andorno (Neves
et al., 2010).

_ _ Disposicoes _ . _ .

Legislacdo — Legislagdo em Sem legislagédo
, , egais ~ e

Vinculativa _ elaboracéo Especifica

orientadoras

Reino Unido Franca Alemanha Noruega
Austria Suica Portugal
Espanha Italia Grécia
Hungria Sérvia
Bélgica Eslovaquia
Holanda Bulgaria, etc...
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Finlandia

Dinamarca

Quadro n°.7 - A Legislacdo das Directivas em diferentes paises, adaptado (Neves,
2010)

As opcoes legislativas ou néo legislativas de cada pais resultam da perspectiva
e importancia que este tema assume em cada um deles. Se ndo vejamos, na
Dinamarca, desde 1992, que é possivel fazer um "testamento vital", situacao
respeitada pela classe médica (Neves et al., 2010).

Em Espanha, (anexon®.4) a Lei n°® 41/2002, de 14 de Novembro, apresenta o
quadro normativo basico no que se refere ao direito e exercicio da autonomia
por parte do doente, contendo igualmente as obrigacdes existentes em matéria
de informacao e documentacéo clinica (Espanha, 2010).

Da aprovacdo desta norma, resultou a obrigatoriedade de cada comunidade
emitir as suas préprias orientacdes sobre esta matéria, bem como os suportes
necessarios para doentes, profissionais, e outros. A estas acresce a
obrigatoriedade de se proceder ao registo de vontades antecipadas (RDVA), de
acordo com o estabelecido no artigo 8° da Lei n° 6/2005, de 7 de Julho,
‘cuando se preste atencion sanitaria a una persona que se encuentra en una
situacion que le impida tomar decisiones por si misma, los profesionales
sanitarios responsables del proceso deberan consultar si existe en el Registro
constancia del otorgamiento de la voluntad anticipada” (Espanha, 2010).

De acordo com o novo cddigo deontologico dos médicos (Regulamento n.°
14/2009) a utilizacdo de meios extraordinarios para manter a vida, pode ser
interrompida em caso de morte cerebral ou a pedido do doente, mas em
hipotese alguma a hidratacdo e a alimentacdo do paciente podem ser
suspensas (Regulamento n.° 14/2009). Ja na Noruega, um médico pode decidir
nao tratar um paciente terminal a pedido do proprio, e nha Suécia, € autorizada
a assisténcia médica ao suicidio (Regulamento n.° 14/2009; Preston, 2010).
Como se pode verificar do exposto, 0 enquadramento juridico varia muito de
pais para pais.

Escolnemos paises aleatoriamente, como a: Austria, Bélgica, Franca,

Alemanha, Holanda, Espanha e Portugal.
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4.1.1. Austria

Neste pais e conforme vem descrito por Julia Inthorn and Maria Kletecka-
Pulker, no Country Reports On Advance Directives e pela Austrian Commission
on Bioethics os testamentos vitais, estdo em vigor desde 01 de Junho de 2006.
E habitualmente designada por living will e € uma declarac&o onde o individuo
pode ou ndo recusar determinados tratamentos médicos para o caso deste nao
ser capaz de tomar a situagdo (Portugal. Presidéncia Do Conselho De
Ministros. CNECV, 2010; ESF Exploratory Workshop, 2008).

Assim e no caso de o doente ndo ser capaz de compreender ou ser incapaz de
expressar-se 0 meédico tem que respeitar a vontade e sob nenhuma
circunstancia € permitido concretizar as medidas que o doente recusou.

As condigdes para a elaboragdo de um testamento vital s&o os seguintes:

» Concretizacdo e apresentacdo pessoal da capacidade do requerente
para compreender e fazer um justo testamento

» A informacdo médica

» Elaboracdo sera, na presenca de um advogado / notario ou
representante Legal do Individuo

» A recusa de determinados tratamentos meédicos

» Em principio, a declaragéo sera obrigatéria e valida por cinco anos.

Se uma destas condicbes acima mencionadas para a declaracdo nao for
cumprida, deixa de ter caracter vinculativo. No entanto, quanto maior o nimero
de condigdes que sdo preenchidas por parte do interessado, E ainda admitida
a nomeacao de um representante com a missao de garantir que os desejos do
doente séo levados em consideracdo. Esta nomeacao pode ser solicitada pelo
o individuo na altura da realizacdo do documento (ESF Exploratory Workshop,
2008).

Apesar de se poderem elaborar as Directivas Antecipadas ndo ha numeros
exactos de pessoas que ja efectuaram a sua Directiva. O que refere A ESF
Exploratory Workshop: Advance Directives: Towards a Coordinated European

Perspective? do Institute of Biomedical Ethics, University of Zurich, Switzerland
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mostra que neste pais existem trés grupos com interesse nestas Directivas,

como :

» Pessoas com doencas terminais (cancro, esclerose multipla, esclerose
lateral amiotroéfica): possuem normalmente um bom relacionamento com
seu médico, e a Directiva vai se usada para comunicar sobre a morte e
para fornecer ao profissional uma ferramenta valida para decidir e agir

sem temer as medidas legais.

» As pessoas, que por motivos de religido se opbem a tratamentos

especiais médicos.

» As pessoas idosas, por causa de mas experiéncias e de longo
sofrimento de suas familias ou porque acham que a Directiva vai ser
necessaria para garantir morrer sem dor, sem excesso de tratamento e

sem ser prolongada a vida de forma cruel.

Por vezes pode-se levar a pensar que a boa comunicacdo entre médico e o
utente pode ser vista como uma forma de Directiva oral. Em relacdo a este
aspecto ter-se-ia que efectuar um estudo mais aprofundado em relacdo ao
estado de saude neste pais, e as caracteristicas e natureza da prépria relacéo
entre os doentes e os profissionais de saude (ESF Exploratory Workshop,
2008).

Refere também que os principais problemas na elaboracédo e / ou aplicacao

Directivas antecipadas sao:

» A necessidade de consulta médica e juridica - poderd a ser um

obstaculo (custos, acesso).

» O estudo da interpretagdo da formulacdo da Directiva por parte de um
individuo é importante — pois pode levar a ser interpretados de forma

diferente por médicos e advogados.

Neste estudo fala-se ainda nas esperancas e expectativas e serad que estas

sdo uma forma de melhoria e aumento da confianga na relacdo médico-utente
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e se podera fortalecer a autonomia dos utentes e melhorar o dialogo entre eles

sobre o0s seus desejos sobre o fim da vida (ESF Exploratory Workshop, 2008).

4.1.2. Bélgica

Neste pais, e segundo Chris Gastmans no Country Reports On Advance
Directives e pela Consultative Bioethics Committee as Directivas Antecipadas
de Vida sao reguladas por duas leis: a lei sobre os direitos do paciente e da Lei
sobre a eutanasia (Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV,
2010; ESF Exploratory Workshop, 2008).

Na primeira regulamenta o direito do individuo recusar ou retirar o
consentimento para um acto médico, sendo nesta disposicdo que se
estabelece o caracter vinculativo. O profissional de salde ndo estd autorizada
a agir, e deve respeitar a decisdo. Em situacdes de emergéncia, um meédico,
muitas vezes, ndo tem tempo suficiente para verificar se esta existe e 0 que o
doente pretende.

Ja a lei sobre a eutanasia regula o uso de Directiva Antecipada para pedidos
de eutanasia. Como se pode verificar sdo leis destintas e com objectivos
diferentes.

A Directiva Antecipada pode ser alterada ou revogada a qualquer momento.
Por outro lado o médico que realiza a eutanasia, em consequéncia de uma

directiva, ndo comete o crime desde que:

» O doente sofra de uma doenca grave e incuravel, causada por doenca
ou acidente

» O doente esteja inconsciente;

» E essa condicdo seja irreversivel, dado o estado actual da ciéncia
médica;

» E quando ele / ela tenha respeitado as condi¢cdes e os procedimentos
previstos na lei.

A Directiva que declara a eutanasia pode ser valida quando um doente sofre de
doencas graves. Existe ainda a possibilidade de se nomear um procurador de
cuidados de saude e assim os direitos dos doentes que ndo sejam capazes de
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exercer os seus direitos e maiores de idade, podem ser exercidos por uma
pessoa previamente designada pelo referido doente para agir em seu nome,
guando e por quanto tempo este esteja incapaz de exercer esses direitos. Este
tem de ser designado por meio de um autorizacao especifica escrita, datada e
assinada pelo doente e por a pessoa homeada, mostrando o consentimento
por ambos. Se este ndo existir, o direito do doente incapaz pode ser exercido
pelo conjuge, o parceiro ou a parceira em coabitagao real. Por outro lado se
essa pessoa recusar ou, se nao houver essa pessoa, os direitos sdo em
ordem decrescente ou seja por um adulto, um pai, um irmédo ou irma do doente.
Se estas pessoas se recusam ou se por ventura ndo existirem, os profissionais
a saude tem que cuidar dos interesses do doente, possivelmente apds consulta
multidisciplinar.

As Directivas Antecipadas de Vida podem ser redigidas a qualquer momento.
Devem ser feitas por escrito, na presenca de duas testemunhas, pelo menos,
um dos quais nao tem nenhum interesse material na morte do individuo. Deve
ser datado e assinado pelo interessado, pelas testemunhas e pela (s) pessoa
(s) de confiancga, se aplicavel.

Referem também para o facto de uma pessoa que pretende elaborar uma
Directiva Antecipada e se é fisicamente incapaz de escrever e assinar uma
directriz, ele / ela pode designar uma pessoa que € maior de idade, e que néo
tem qualquer interesse material na morte do pessoa em questédo, para redigir o
pedido, por escrito, na presenca de duas testemunhas que tenham atingido a
maioridade sendo que pelo menos um dos quais ndo pode possuir qualquer
interesse material na morte do individuo. A Directiva deve indicar que a pessoa
em questao € incapaz de assinar e porqué, o qual consta de atestado médico
que deve ser anexado a Directiva Antecipada provando que a pessoa em
questdo esta permanentemente e fisicamente incapaz de elaboragdo e da
assinatura da Directiva.

Os principais problemas praticos, por escrito e / ou aplicagdo Directivas
Antecipadas de Vida, em relagcdo aos seus autores é que nem sempre Sao
suficientemente informadas sobre a normas legais e sobre os aspectos

médicos das suas decisfes. Podendo as interpretagfes destas Directivas ser
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de dificil interpretacdo (PORTUGAL. CNECV, 2011; ESF Exploratory
Workshop, 2008).

4.1.3. Franca

Neste Pais, e segundo Jean-René Binet e National Consultative Bioethics
Committee que desde 2002 ja é possivel nomear um procurador de cuidados
de saulde. Esta nomeacdo esta descrita na Lei de 4 de Marco onde se refere os
direitos dos individuos para a modernizacdo do Sistema de Saude e da as
pessoas o direito de designar, por escrito, um procurador de cuidados de
saude; (Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010; ESF
Exploratory Workshop, 2008).

O procurador de cuidados de saude deve ser consultado sempre que a pessoa
seja incapaz de expressar seus desejos ou para compreender a informacgao de
cuidados de saude prestados em relacdo ao tratamento proposto. Este também
possuiu o direito a estar presente durante as consultas médicas, a fim de
facilitar o processo e, se este assim o permitir. O procurador de cuidados de
saude pode ser um parente, amigo ou médico. Devem ser nomeados por
escrito e podem ser cancelados a qualguer momento. Mas se um doente der
entrada num Hospital sem um procurador, é-lhe perguntado se quer nomear
alguém, no entanto esta nomeacao tem a duracdo da estadia no hospital. O
doente pode no entanto nomear essa pessoa para ser o seu procurador de
cuidados de saude.

Neste Pais a Lei n © 2005-370,por eles publicada em 22 de Abril de 2005,
explica que os médicos, que encontrem doentes em situacdes de fim de vida,
devem tomar todas as decisfes necessarias em relagédo a qualquer tratamento,
especialmente se for um doente incapaz de expressar seus proprios desejos.
No entanto, a lei diz que, quando o doente possui uma Directiva Antecipada de
Vida, os médicos devem té-la em consideracdo. E para ser valida, esta
Directiva deve ser renovada a cada trés anos. deste modo, o utente possui 0
direito a autodeterminacdo e a limites de autonomia (ESF Exploratory
Workshop, 2008) .
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Um individuo pode decidir limitar ou impedir qualquer tratamento, contudo, 0s
médicos devem respeitar a sua escolha. Estes referem, que devem ser dados a
estes individuos cuidados paliativos a fim de garantir a igualdade e dignidade
no seu fim de vida (ESF Exploratory Workshop, 2008).

Na Franca, a lei n ° 2005-370 permite aos meédicos dar analgésicos, mesmo
gue a dose leve, como um efeito colateral, a diminuir a vida do doente. Esta Lei
permite ainda que se possa parar qualquer tratamento, incluindo alimentacao

artificial e a hidratacao.

4.1.4. Alemanha

Neste Pais, e segundo Arnd T. May, National Ethics Council, German
Reference Centre for Ethics in the Life Sciences ndo existe uma forma
legalmente reconhecida de Directivas Antecipadas de Vida na Alemanha. No
entanto, na pratica meédica actual, € reconhecido o direito do cidaddo a
autodeterminacdo e estdo ligados a questdo do consentimento para o
tratamento ao que nds vulgarmente conhecemos por consentimento informado.
Portanto, € possivel as pessoas limitar ou recusar tratamentos especificos
antes da sua incapacidade (Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros.
CNECV, 2010; ESF Exploratory Workshop, 2008).

Mais uma vez se verifica que uma Directiva Antecipada s6 pode ser escrita por
uma pessoa que possua capacidade para o fazer. No entanto a confirmacao
deste por um notério pode ser util. A Directiva deve referir-se previamente ao
tratamento ou situacdes especificas e ndo podem incluir um pedido por algo
qgue é ilegal, como por exemplo o suicidio assistido. O Aconselhamento por
parte de um prestador de cuidados de saude é aconselhavel, mas nao é
necessario. Também nao existe nenhum procedimento definido para o registo
de Directivas Antecipadas e néo estao limitados a um determinado periodo de
tempo.

De modo geral, as Directivas Antecipadas na Alemanha, contém as decisfes
sobre os cuidados futuros que sdo esperados e servem para uso dos médicos
para determinar a vontade do paciente em caso de incapacidade. Se um
médico trata um doente apesar da recusa deste a esse tratamento (expressa
numa Directiva Antecipada), ele pode ser acusado de les&o corporal.
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Uma Directiva Antecipada pode ser alterada, renovada ou cancelada a
qualguer momento. Isso pode ser feito verbalmente, por escrito ou através de
um comportamento que indica claramente essa decisdo. Nao é necessario para
que uma pessoa tenha plena capacidade juridica (volle Geschaftsfahigkeit),
para retirar uma Directiva Antecipada.

E muitas vezes dificil para os médicos determinar se as instrucdes / desejos

expressos em uma Directiva correspondem a situacdo actual.

4.1.5. Holanda

Ao iniciarmos a nossa pesquisa sobre Directivas Antecipadas neste Pais
verificamos que segundo Mette Rurup , Health Council of the Netherlands e o
Centre for Ethics and Health a recusa de tratamento € juridicamente vinculativo,
uma vez que foi promulgada a lei do contracto de tratamento médico (Portugal.
Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010; ESF Exploratory
Workshop, 2008).

A Holanda também tem outro tipo de Directivas que sdo reconhecidas
legalmente que sdo as «Directivas Antecipadas de Eutanasia ", nas quais as
pessoas podem solicita-la. Este tipo de Directiva ndo é vinculativo. A eutanasia
pode ser legal na Holanda, se os requisitos de os devidos cuidados sejam
satisfeitos.

Existe ainda a possibilidade de nomear um procurador. Se ninguém foi
nomeado, o médico tem, de acordo a Lei WGBO, o dever de considerar o
companheiro como procurador. Se este ndo existir, ou se ele / ela nao for
capaz pode considerar-se um pai, um filho, um irméo / irma, desde que maior
de idade, o qual assume a qualidade de procurador de acordo com a lei.

O individuo possui o direito a autodeterminacdo e tém que saber os limites da
sua autonomia. Teoricamente, o individuo tem o direito de recusar tratamento,
mas, na pratica, essas recusas nem sempre sao respeitadas. Além disso, as
pessoas nao tém direito a eutanasia ou suicidio assistido, mas sim a solicita-lo.
Um meédico pode recusar-se a este pedido desde que ndo possua 0s requisitos

que séo obrigados.
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4.1.6. Espanha

Ao continuar a nossa pesquisa, verificamos que a Associacdo de Alzheimer
Europe refere que as Directivas Antecipadas séo legais em Espanha desde 14
de Novembro de 2002. Referindo-se mesmo a Lei Bésica 41/2002 que regula a
autonomia do paciente e dos Direitos e Deveres relacionados a documentacao
e informacéo é aplicavel em toda a Espanha. Esta lei permite que as pessoas
declarem a sua vontade em relacdo a tratamento médico, enquanto possuem
capacidade de elabora-lo. Para escrever uma Directiva Antecipada e esta ser
valida, a pessoa deve ter mais que 18 anos de idade e ter a capacidade para o
realizar. Portanto, a menos que uma pessoa tenha sido declarada incapacitada,
todos os maiores de idade podem escrever uma Directiva Antecipada. E se o
documento for assinado na presenca de um notario, este tem de confirmar que
a pessoa tem a capacidade para assinar tal documento, embora ndo seja
necessario faze-lo (Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV,
2010; ESF Exploratory Workshop, 2008).

Assim, na maioria das comunidades auténomas as Directivas Antecipadas
podem ser elaboradas na presenca de um notario com trés testemunhas. Estas
testemunhas, no entanto, devem ser identificadas e também assinar a Directiva
Antecipada. Presumindo-se que ao assinar o documento eles também estdo a
confirmar que a pessoa que escreve a Directiva Antecipada tem a capacidade
de o fazer. Duas das trés testemunhas ndo devem ser membros da familia ou
ter qualquer relacdo comercial ou econémica com a pessoa que esta a elaborar
a Directiva Antecipada. Em algumas das comunidades auténomas, onde se
verifica muito pouco, é possivel apenas assinar o documento a frente de um
profissional de saude ou da pessoa que estd a cargo das Directivas
Antecipadas.

Existem varias regibes autbnomas que possuem registos de Directivas
Antecipadas para garantir que os interessados seguem o procedimento formal
da regido em que residem. A legislacdo esta pendente para criar um registo

nacional de Directivas Antecipadas.

55



Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

Outras condicdes que regem a validade de Directivas Antecipadas incluem o
seguinte:

* As instrucdes contidas na ndo devem ir contra a lei;

* As instrugbes contidas na Directiva Antecipada nao devem ir ao

contrario da "lex artis", ou seja a boa pratica médica;

As Directivas Antecipadas ndo estédo limitadas a um determinado periodo de
tempo. A Lei Basica 41/2002 também ndo especifica o que uma Directiva
Antecipada pode ou n&do pode cobrir. Portanto, pode-se presumir que ele
poderd cobrir varios aspectos como: tratamento de doencas; tratamento de
uma condicao psiquiatrica; cuidados e decisdes bem-estar; investigacéao, etc.
Também se pode supor que as Directivas Antecipadas poderdo conter a
nomeacdo de um procurador de cuidados de saude, informacBes sobre as
crencas de uma pessoa, a filosofia de vida ou de principios éticos, valores,
situacdes em que as instrucbes devem ser tidos em conta como a doacao de
orgaos, etc.

No que diz respeito aos prestadores de cuidados de saude sao confrontados
com o direito de respeitar o pedido do doente e a obrigacdo de lhe preservar a
prépria vida e manter a saude. No entanto, a lei estabelece que os médicos so
podem ignorar as instru¢cdes contidas numa Directiva Antecipada, se as
instrucbes forem contra a lei. Se um médico ndo cumprir com as instrucdes
contidas numa Directiva Antecipada, este deve indicar as razfes porque as
intencdes do doente foram ignoradas.

As Directivas Antecipadas podem ser alteradas, renovadas ou canceladas a
qualquer momento, desde que o individuo possua a capacidade necessaria
para o fazé-lo e o deve ser feito por escrito (Portugal. Presidéncia Do Conselho
De Ministros. CNECV, 2010; ESF Exploratory Workshop, 2008).

4.2 A Realidade Nacional

Vérias entidades portuguesas ja se pronunciaram em relagdo as Directivas
Antecipadas. O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, a Ordem
dos Médicos através do seu Cadigo Deontolégico, a Ordem dos Enfermeiros, a

Associacdo Portuguesa de Bioética e alguns partidos politicos.
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Assim, enumerando estas entidades, o CNECV, emitiu um parecer em 2009
solicitado pela Comisséo Parlamentar de Saude da Assembleia da Republica e
pelo grupo Parlamentar do PSD, sobre o projecto de lei n.° 788/x —“Direitos dos
doentes a informacdo e ao consentimento informado”, segundo o qual
manifesta que “o projecto reflecte uma mal entendida primazia absoluta da
autonomia como valor ético, quando o que é necessério pelas razées aduzidas
a seguir, é reforcar a intimidade moral da relacdo médico doente” (Portugal.
Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2009 pag.3). Conforme ja
anteriormente referido.

Este refere-se ainda a importancia de legislar sobre as Directivas Antecipadas
e referindo-se também a um estudo elaborado pelo Professor Roberto
Andorno, do Instituto de Etica Biomédica da Universidade de Zurich, “sobre os
principios comuns e as diferentes regras aplicaveis nos Sistemas Juridicos
Nacionais, quanto a vontades expressas precedentemente no caso dos
cuidados de Saude”. Este grupo de trabalho estuda 19 paises e chega a uma
conclusdo “si I'on compare les normes juridiques concernant les directives
anticipées des pays européens, il est évident que les pays adoptent différentes
approches, basées sur diverses traditions juridiques, soécio-culturelles et
philosophiques. Certains pays accordent une valeur prédominante a
l'autonomie du patient et a la possibilité de formuler des directives anticipées,
tandis que d’autres reposent davantage sur des structures plus paternalistes et
sont toujours réticents a légiférer dans ce domaine” (Portugal. Presidéncia Do
Conselho De Ministros. CNECV, 2009 péag.8).

Esta verificacdo significa que ndo ha forma de legislar sem ter constatado as
posturas juridicas, socio - culturais e filoséficas que imperam numa sociedade,
seja ela qual for.

A par da autoridade do CNECYV existe também a Ordem dos Médicos, que no

seu codigo deontolégico também abarca assuntos importantes para este tema
(Regulamento, 2009), nomeadamente no Capitulo Ill, sobre o fim da vida,

conforme se pode verificar no quadro n® 8 (Regulamento, 2009).
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Artigo

Tipificacdo

Artigo 58.° (Cuidados Paliativos)

1.0 médico deve respeitar a dignidade do doente

no momento do fim da vida.

2. Ao médico é vedada a ajuda ao suicidio, a
eutanasia e a distanasia.

Artigo 58.° (Cuidados Paliativos)

1.Nas situacbes de doencas avancadas e
progressivas cujos tratamentos n&do permitem
reverter a sua evolucao natural, o0 médico deve
dirigir a sua accao para o bem-estar dos doentes,
evitando utilizar meios fateis de diagnéstico e
terapéutica que podem, por si proprios, induzir
mais sofrimento, sem que dai advenha qualquer
beneficio.

2. Os CP, com o objectivo de minimizar o
sofrimento e melhorar, tanto quanto possivel, a
gqualidade de vida dos doentes, constituem o
padrdo do tratamento nestas situacdes e a forma
mais condizente com a dignidade do ser
humano.

Artigo 59.° (Morte)

1.0 uso de meios de suporte artificial de
funcgBes vitais deve ser interrompido apds o
diagnéstico de morte do tronco cerebral, com
excepcao das situacdes em que se proceda a
colheita de 6rgéos para transplante.

2.Este diagnostico e correspondente
declaracao devem ser verificados,
processados e assumidos de acordo com o0s
critérios definidos pela Ordem.

3.0 uso de meios extraordinarios de
manutencgédo de vida deve ser interrompido
nos casos irrecuperaveis de prognostico
seguramente fatal e proximo, quando da
continuacgdo de tais terapéuticas ndo resulte

beneficio para o doente.

58




Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

4.0 uso de meios extraordinarios de
manutencgdo da vida ndo deve ser iniciado ou
continuado contra a vontade do doente.

5.N&o se consideram meios extraordinarios de
manutencdo da vida, mesmo que administrados
por via artificial, a hidratacdo e a alimentacéo;

nem administracdo por meios simples de
pequenos débitos de oxigénio suplementar.

1.Em caso de doentes incuraveis no estado
_ _ B actual dos conhecimentos meédicos, inclusive
Artigo 78.° (Experimentagdo em _ _
o na fase terminal da doencga, o ensaio de novas
casos especiais) . o .
terapéuticas médico-cirdrgicas deve
apresentar razoaveis probabilidades de se
revelar til e ter em conta particularmente o
bem-estar fisico e moral do doente, sem lhe
impor sofrimento, desconforto ou encargos
desnecesséarios ou desproporcionados em
face dos beneficios esperados.

2.A experimentagdo em menores e incapazes
€ eticamente admissivel, desde que
directamente ditada pelo interesse dos

mesmos.

Quadro n°. 8 — Artigos Cdédigo Deontoldgico dos médicos, adaptado do Regulamento,
2009

Em relacéo ao cédigo deontoldgico dos enfermeiros, o artigo 82° - dos direitos

a vida e a qualidade de vida, imp0e determinados deveres (Lei n° 111/2009):
a) Atribuir a vida de qualquer pessoa igual valor, pelo que protege e defende a
vida humana em todas as circunstancias;

b) Respeitar a integridade bio - psicossocial, cultural e espiritual da pessoa;

c) Participar nos esforgos profissionais para valorizar a vida e a qualidade de
vida;

d) Recusar a participacdo em qualquer outra forma de tortura, tratamento

cruel, desumano ou degradante”.
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A APB, contém um projecto de diploma 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 (anexo n°.2).

A par destes pareceres, existem também partidos politicos que se tém
manifestado relativamente ao tema, nomeadamente o BE, que faz referéncia
no seu caderno eleitoral a este tema. Este partido propde a legalizacdo da
morte assistida, o alargamento da rede de Cuidados Paliativos, o combate a
obstinacado terapéutica e a consagracdo na lei do testamento vital (Portugal
Bloco de Esquerda, 2009).

Também o CDS - PP, se tem pronunciado sobre cuidados paliativos,
Testamento Vital e Eutanasia (Neto, 2010; Neves, 2010).

O CNECV examinou estes projectos de Lei n° 413/XI, 414/XI, 428/XI e 429/XI a
pedido da Comissdo Parlamentar de Saude, tendo referido alguns itens
importantes sobre este assunto.

Este Conselho admite a pertinéncia em se regular, por via legislativa a forma
como os individuos, “maiores de idade e na plena posse das suas capacidades
e direitos, possam declarar a sua vontade no que se refere a tratamentos e
outros procedimentos relacionados com a sua saude” (Portugal. Presidéncia
Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010 pag.2). Assim e se perderem essa
capacidade de se exprimirem, esta pode ser atendida por as questfes do
consentimento informado e do acesso a informacéo de salude, mas também se
podem manifestar através das Declaracdes Antecipadas de Vontade, de duas
formas ja referidas “testamento vital” e a nomeacéao de Procurador de Cuidados
de Saude.

Referem-se também as Directivas Antecipadas como sendo “um elemento de
relevancia maxima para o apuramento da vontade real da pessoa (mais que
para leitura do sentido literal do documento) por parte das equipas de saude
em situagdes de grande complexidade” e além de que defendem a criagao de
um “registo nacional de Declaracbes Antecipadas de Vontade” e que esse
registo “deve funcionar em plataforma informatica, sob tutela publica e validada
pela Comissdo Nacional de Proteccdo de Dados Pessoais” (Portugal.
Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010 pag. 2-4).
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No memorando sobre os projectos de Lei relativos as Declara¢cdes Antecipadas
de Vontade elaborado pelo CNECV, expdem-se 0s quatro projectos de lei
apresentados por os partidos politicos e fazem a comparacao entre eles.
Assim, manifestam que o projecto de lei n.° 413/XI do PS “retoma, no
essencial, o projecto de lei n.° 788/X de 2008, introduzindo-lhe ligeiras
alteragbes” e ao referirem-se a proposta das Directivas Antecipadas como
Directivas Antecipadas de Vontade dizem ser “vaga para nao for¢car os médicos
e as equipas de saude a obedecer as determinacdes da pessoa, mas
suficientemente presente para que sejam respeitadas, se razbes ponderosas
as nao obstaculizarem (Art.° 13.°, 5). Nada contraria, entretanto, a
responsabilizacdo pelos actos praticados, qualquer que seja o seu sentido”
(Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010 pag.7).

No que diz respeito a proposta do projecto de lei n.° 414/XI do BE concentra-se
nas Directivas Antecipadas, aceitando a designacado de “Testamento Vital”’, e
“‘propde um formulario tipo com que se pretende facilitar e orientar a sua
concretizagcao”. Procuram, de modo a esclarecer mais detalhadamente e forma
mais precisa os procedimentos, conforme se pode verificar no anexo n°.3,
(Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010 péag.7).
Referente ao projecto de lei n.° 428/X1 do PSD recomenda que as Declaragdes
Antecipadas de Vontade “produzam efeito em casos de doenca terminal,
excluindo, deste modo, situacdes como certas deméncias e o Estado
Vegetativo Persistente” e também se pode verificar que neste ponto é
semelhante ao projecto de lei n.° 429/X1 do CDS-PP. De resto séo idénticos ao
do BE, “embora ndo apresentem propostas de formulario para o Testamento
Vital” (Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010 pé&g.7).
Diferem apenas no prazo de validade que estes documentos podem obter.
Estes mesmos resultados podem ser vistos e clarificados nos anexos quadro
n°.9, onde o CNECV realiza um quadro onde compara os quatro projectos de

lei.

61



Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

participacéo de

rojectos
PL 413/XI - PS | PL 414/XI - BE PL 428/XI - PL 429/XI -
PSD CDS
Modalidade Voluntario Voluntario Voluntario Voluntario
“ter em
‘ter em . _
_ _ consideracao”,
o consideracao”, _ _
Eficacia o “respeito prevalece, “respeitar o
condicionada _ )
. integral” depende de conteudo
por Varios L
participacéo de
factores o
médico
3 anos,
5 anos, .
_ _ revalidados
Validade - revalidados se 3 anos _
. se estiver
estiver incapaz .
incapaz
Conteudo nao especifica | nao especifica especifica especifica
Limites
o lei, leges artis, lei, lei, leges artis, lei, leges
Limites oL oL L _
desactualizacdo | desactualizacdo | desactualizacéo artis
lei,
Objeccéo de _ . _ .
o Sim Sim Sim Sim
consciéncia
- civil, penal, civil, penal, civil, penal,
Responsabilidade - o o o
disciplinar disciplinar disciplinar
sim, define sim, define sim, define
Procurador Sim guem néo pode | quem nao pode | quem nao
ser ser pode ser
“ter em
Eficacia do Pro- “‘poder de consideragao”, _
o _ ) “respeitar o
curador decidir em vinculativa prevalece, ]
B contetido
representacao” depende de
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médico
. . . . cria registo
cria registo cria registo .
. . ' . nacional,
Registo Nacional remete para nacional, nacional,
' efectuado
diploma efectuado efectuado
. . perante
perante notario | perante notario .
notario
Formulario - em anexo a lei - -

Quadro n°.9 - Comparacao entre propostas de leis, elaborado por a CNECV

Podemos, assim manifestar desta forma que este tema € pertinente e
pretendemos contribuir para um modelo que seja aceite nas unidades de saude
em Portugal. Para que isto se verifique propomos a técnica de Delphy e a
criacdo de um grupo de peritos que procure perceber, de acordo com algumas
questbes formuladas e de outras que venham a ser realizadas, qual a
viabilidade de ser legalmente aceite pela legislagdo Portuguesa e pelos
gestores das unidades de saude a implementacao de Directivas Antecipadas
nos servicos de saude Portugueses.

63




Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

5. METODOLOGIA

Define-se metodologia como explicagdo minuciosa, detalhada, rigorosa e
exacta de toda accdo desenvolvida no método do trabalho de investigacao
(Fortin, 2000).

5.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo qualitativo pois procura estudar as perspectivas e as
experiéncias e compreender a realidade de classes profissionais e culturas
sociais relacionadas com o tema Directivas Antecipadas (Fortin, 2000).

E um estudo exploratério, dado que houve necessidade de pesquisar na
literatura para construir o quadro base de andlise. Descritivo porque a
finalidade dos estudos descritivos é obter informacéo acerca do estado actual
do fendmeno de interesse (Polit e Hungler, 1991), e documental, pois €&
realizado através de documentos, pessoas, materiais publicados e acessiveis
ao publico (Fortin, 2000), cuja finalidade ao nivel das organizacdes de saude é
a de minimizar os obstaculos de implementacdo e maximizar os seus pontos

fortes.

5.2 Questao de Investigacao e Objectivos do Estudo

A questdo da investigacdo a desenvolver tem presente o objectivo do estudo,
bem como, todos os elementos fornecidos pela bibliografia consultada, as
quais subjazem a formulacdo - Em que medida é que as Directivas
antecipadas serdo um instrumento aceite nas unidades de saude? Trata-
se de uma tematica actual, com interesse quer a nivel nacional como
internacional.

A necessidade de compreender melhor a complexidade e a variabilidade do
fendmeno da Directiva Antecipada de Vida justificam a realizacdo do estudo.

Pode definir-se como objectivos de estudo:

- Contribuir para a criagdo de um corpo de conhecimento no que diz
respeito as Directivas Antecipadas de Vida com a elaboracdo de uma

proposta de um modelo de afericdo da sua aceitabilidade nas unidades
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de saude em Portugal.

- Identificar os diferentes intervenientes, e qual o seu papel na
implementagéo do modelo proposto.

5.3 Definicédo de Hipoteses

Para a verificacdo dos objectivos, foram formuladas as seguintes hipoteses de

investigacao:

H1:

H2:

H3:

H4:

H5:

H6:

Ser4 que as unidades de salude em Portugal estdo preparadas para
apoiar/receber os doentes, com uma Directiva Antecipada de Vida?

Como se devem organizar as unidades de saude caso a legislacdo seja

aprovada? E se néo o for?

Como, deveréo os interessados, redigir uma Directiva Antecipada de Vida?

Com quem e como, € gque os interessados, que ndo se encontrem numa
fase de doenca, se poderdo informar como e 0 que deve constar na sua

Directiva Antecipada de Vida?

Deverd criar-se um grupo orientador e esclarecedor para quem quiser
realizar uma directiva, e deste grupo devem fazer parte os profissionais de
saude?

Serdo as Directivas antecipadas, vistas por parte dos gestores como uma

forma de libertar camas e reduzir custos?

H7:Se a vontade do doente for expressa numa Directiva Antecipada de Vida,

sera que essa decisdo sera respeitada por parte dos prestadores de

cuidados de saude?

H8:Como terdo os prestadores de cuidados de salude conhecimento e acesso

as Directivas Antecipadas de Vida dos seus doentes?

H9:Estardo os profissionais de salude preparados profissionalmente para apoiar

os doentes face as suas opg¢des?
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Para a obtencdo das respostas pretendidas, sugerimos a criacdo de um painel
de Delphi, por entendermos que o mesmo nos permitird aferir o entendimento de

um quadro de peritos, relativamente a tematica em discusséo.

5.4 Modelo de Anélise — Técnica Delphi

Técnica Delphi € um método que diz respeito a colheita de informacéao, junto de
um grupo de peritos, no quadro de uma investigacdo, sem que estes tenham de
se deslocar. Trata-se de uma metodologia para conceber ideias e facilitar o
consenso entre os individuos que tém um conhecimento especifico numa
determinada area (Silva e Tanaka, 1999).

Selecciona os individuos que tém a experiéncia necessaria para analisar
problemas especificos, assegurando o anonimato de forma a evitar influéncias
na analise. Este método é utilizado por uma variedade de ramos do saber, como
a economia, administracdo, ciéncias sociais, educacao e outros. Também tem
sido aplicado para pesquisa em educacdo e na resolucdo de problemas,
planeamento e avaliagao.

A finalidade do método de Delphi é a pesquisa de ideias ou a producdo de
informacdes adequadas sobre o tema para tomadas de decisdo. O método é
baseado num processo estruturado e de conhecimento a partir de um grupo de
especialistas através de uma série de questionarios, permitindo obter um
parecer. Trata-se de um meio de comunicacdo 0til entre um grupo de
especializado, facilitando a formacdo de uma decisdo de grupo, bem como o
desenvolvimento de discussado entre especialistas (Fortin, 2000). A generalidade
dos autores, considera que se o grupo for homogéneo sao suficientes entre dez
a quinze participantes (Delbecq, Van de Vem e Gustafson, 1975).

A facilidade de acesso na utilizagcdo da internet, neste método de pesquisa seria
uma mais-valia para a respostas rapidas e com custos reduzidos.

Este método utiliza rondas e o seu numero de depende sempre do tempo
disponivel para a recolha de dados e desenho do estudo

O esquema da figura n°1, pretende demonstrar o fluxo de actividades durante a

execucao de uma pesquisa Delphi.

66



Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

IHICIO

v

Elgboracio do guestionsrio
e selecho dos painslistas

Tabulagio e andlize dos
guestionarios recebidos

PROCEDIMEMTOS EXECUTADOSPELOS COORDEMADORES |:|

PROCEDIMEMTOS EXECUTADOSPELOS RESPOMDEMTES 1

v

E necessariointroduzir
guestdes?

HA&O

Elaboragdo do novo
guestionario & disponibiizgdo no site

Tabulazio e andlisede
dados recehidos

Y

A convergéncia das respostas
& sdisfatoria?

SIM
ELABCR A A0 DAS
NOVAS QUESTOES

HAOD

you

| Conclustes gerss

Y

| Relatdviopara oz respondent e

| R Aatiwin Firal - Indecret

Fihd

Figura n°.1 - Execucédo de uma Pesquisa Delphy - Adaptado de Wright e Giovinazzo,

2000
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Num estudo desta natureza, é possivel identificar algumas das limitacbes
decorrentes do uso desta técnica, que se relacionam com as duvidas
suscitadas sobre a validade cientifica, frequentemente referida sobre o método,

sendo trés as questbes mais frequentes:
a) Seleccéao
b) NUmero de participantes

c) O critério de consenso.

Para Roseli Silva e Oswaldo Tanaka sugerem que o0 conceito de consenso
deve ser definido antes do inicio do inquérito, como forma de afastar eventuais
situacdes de viés (Silva e Tanaka, 1999 pag.209).

Contudo, existem vantagens e desvantagens da técnica Delphi, conforme vém

descritas no quadro n210.

VANTAGENS DESVANTAGENS

_ o Julgamentos referem-se ao grupo
Permitem aos participantes _ .
o seleccionado que pode néo ser
permanecerem andnimos _
representativo

o _ L Tendéncia a eliminar posi¢cdes extremas e
Econdmica (baixo custo de aplicagéo) o
forgar um consenso medio.

Isenta de presséo social, influéncia de | Necessidade de mais tempo em comparacao

personalidade e dominacdo individual | com outras técnicas como grupos nominais.

Leva a distribuicdo de informacéo e ao . _ L
o N&o deve ser visto como a solugao final
debate entre os participantes

Conduz ao pensamento independente N o _
. L Requer habilidades em comunicacéo escrita
e evolucédo gradual das opinides

Um painel bem seleccionado pode Requer tempo adequado (cerca de 30 a 45
fornecer uma perspectiva analitica dias para a realizagdo de um processo com
ampla dos problemas locais e duas rondas) e comprometimento dos
relacionados participantes
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Pode ser usada para alcancar

consenso entre grupos hostis entre si

Quadro n°.10 - Vantagens e Desvantagens da Técnica de Delphi - Fonte: Roque, R. (1998)

5.4.1 Aplicacdo da técnica Delphi

O método a aplicar seria a técnica Delphi, devido a grande falta de
conhecimento e a inexisténcia de um modelo de Directiva nesta area de
estudo. Esta criaria um grupo de peritos, com um elevado conhecimento nesta
area e contribuia para a sua elaboracéo.

Criar um modelo de afericdo sobre as Directivas Antecipadas de Vida - modelo
de afericdo da sua aceitabilidade nas unidades de saude em Portugal. Para
conseguir conceber este modelo, torna-se necessario existir um consenso
entre um grupo de peritos, capazes de responder a algumas questbes dos
diversos problemas que este assunto levanta.

Desta forma, o grupo de peritos sera seleccionado considerando o
conhecimento dos participantes face a tematica em estudo. Sendo o estudo
efectuado a varios profissionais, o mesmo ir4 possibilitar a uma validacédo
consensual do fenémeno.

A insercdo de dois peritos externos (EUA e Alemanha) !, colocaria questdes que
permitiiam reflectir sobre a temética e verificar quais as percepcfes dos

especialistas.

5.4.2 Populagao — Painel de peritos

Este painel seria composto, entre outros profissionais, por elementos dos
partidos politicos, que apresentaram na Assembleia da Republica propostas de
leis, e que possuem conhecimento nesta area.

O primeiro contacto pretende-se que seja 0 mais formal possivel. Neste

sentido, procurar-se-ao marcar reuniées com 0s principais responsaveis das

1 . . . ,
Pelas diferencas existentes entre os dois paises
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organizagOes que foram identificadas a priori com 0 objectivo de apresentar o
estudo e motivar a sua participacdo. Nestas reunides serd entregue uma carta
de proposta de participagéo no estudo (anexo n°.7), com o intuito de apresentar
o estudo e solicitar a identificacdo dos peritos representantes.

O CNECV, foi criado apo0s discussdo parlamentar, e com 0 objectivo de
"analisar sistematicamente 0s problemas morais suscitados pelos progressos
cientificos nos dominios da biologia, da medicina ou da saude em geral" (art.
2°, n° 1a), constituindo um elemento fundamental para se manifestarem sobre
esta tematica, uma vez que também ja emitiram pareceres sobre Directivas
Antecipadas (Portugal. Presidéncia Do Conselho De Ministros. CNECV, 2010).

Pode salientar-se que sao elementos fundamentais, os prestadores de
cuidados de saude, uma vez que serdo eles que directamente lidam com estas
guestbes. S&o regidos pelas respectivas ordens, sendo que estas entidades
seleccionariam qual o melhor elemento para pertencer a este grupo. Para néo
existirem desigualdades e devido a existirem duas ordens referentes a
profissionais de saude, fariam parte um elemento da ordem dos médicos e
outro da ordem dos Enfermeiros.

A escolha de peritos estrangeiros, prende-se com o facto de se poderem criar
elementos facilitadores e conhecedores da realidade de cada pais.
Contribuiriam assim para se estabelecerem ligacGes as realidades que ja se
encontram em vigor, permitindo igualmente identificar elementos facilitadores e
de obstrucdo a implementacao das Directivas Antecipadas de Vida, bem como
as solucdes adoptadas.

Para se poder obter um consenso e ndo existirem problemas de natureza
juridico-legal, € fundamental conter um Jurista, para que assim contornar
possiveis divergéncias.

Estes intervenientes devem possuir um numero de peritos equivalentes. Para
gue ndo possam existir tendéncias, cada interveniente nomeara um perito. O
gue perfaz um total de dez peritos.

Os critérios de escolha serdo ponderados pela disponibilidade de participacéo,
denominacéo do perito por parte dos intervenientes e estes devem conter um

Know-how da tematica abordada.
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Intervenientes N° Peritos
Partido Politico PS 1
Partido Politico PSD 1
Partido Politico CDS — PP 1
Partido Politico BE 1
Conselho Nacional Etica Ciéncias da vida 1
Ordem dos Médicos 1
Ordem dos Enfermeiros 1
EUA 1
Alemanha 1
Jurista a designar por entidade competente 1

Total de Peritos 10

Quadro n°.11 - Resumo dos peritos por intervenientes

5.4.3 Instrumento de Recolha de dados — Questionario

Muitas sdo as questdes que podem ser formuladas, ha no entanto que elaborar
as que melhor respondem e mais se adequam a teméatica em estudo. Sendo
que, a metodologia escolhida, permite reformular as questbes. O guido dos
questionarios foi submetido a apreciacdo de dois peritos com experiéncia na
problematica em estudo, tendo sido solicitado que se pronunciassem gquanto a
coeréncia e clareza das questdes.

Com base nas sugestbes, foram inseridas alteracbes e reformulacbes em
algumas perguntas, de forma a existir ndo s6 uma melhor compreensao das
guestdes, como também maior conformidade com o objectivo do estudo.
Marina e Eva referem a necessidade de testar os instrumentos de pesquisa
antes de aplicados definitivamente, com o objectivo de testar a preciséo e a
clareza do instrumento em causa. Deste modo, foi 0 mesmo aplicado a dois
profissionais que reuniam 0s mesmos critérios do painel de peritos, ndo

fazendo parte deste, sendo um médico pediatra do Centro Hospitalar Lisboa
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Central e um enfermeiro da Direccdo Geral de Saude. Através deste pré-teste
pretendeu-se apurar a existéncia de dificuldades encontradas para responder
as gquestdes, tendo sido testada a perceptibilidade e compreensibilidade das
questbes (Marconi e Lakatos, 2002).

Da pesquisa e do procedimento aqui explicitado, resultaram vinte e quatro

guestdes abertas, que enunciamos de seguida:

| - Sera que a sociedade Portuguesa esté preparada para discutir as Directivas

Antecipadas Vida?
Il - Como se devera preparar a sociedade para o tema?
lIl - A guem compete elaborar estas Directivas Antecipadas Vida? Ao préprio?

IV - E os profissionais de Salde, estardo eles dispostos a receber os doentes

gue possuem uma Directiva Antecipada Vida?

V - Como se valida um documento com caracteristicas tdo especificas? No

notario?

VI — Deverao estas ter caracter vinculativo? Porqué?

VIl — Como € que os profissionais podem ter acesso a estas directivas?

VIIl — Podera criar-se um registo nacional de Directivas Antecipadas? Como?
IX — Quem colocara essa Directiva no registo se ele for criado? O proprio?

X - Como se deve elaborar uma Directiva Antecipada? Deve-se criar uma

minuta ou deve ser o individuo a redigir um texto?

XI — Devem os profissionais de saude ajudar na sua elaboracao, se o paciente

assim o quiser? Se nao, quem?

XIl - Estdo os gestores preparados para aceitar e apoiar os profissionais a

realizar a vontade do doente?

XIlI - As Directivas antecipadas, constituem um aumento de gastos em saude?

Ou uma forma de reduzir custos?
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XIV - Como serédo percepcionadas pela populacédo as Directivas Antecipadas
de Vida?

XV — Podera criar-se uma lista de doencas que poderdo constar nas Directivas

Antecipadas de Vida?

XVI — Pondera-se colocar nestas Directivas Antecipadas de Vida questdes

como o destino pretendido? E a doacgéo de Orgédos?

XVII - Quando a vontade do doente for expressa nas Directivas Antecipadas de

Vida, qual a deciséao?

XVIII - Irdo os prestadores de cuidados respeitar a vontade do doente?

Porqué?

XIX — Por quanto tempo deve ser valida?

XX — Sera esta a melhor forma de formalizar a vontade dos doentes?
XXI - Deve a populagdo manifestar-se em referendo sobre esta matéria?

XXII - Em caso de incapacidade do doente, e da ndo existéncia de uma

Directiva quem deve decidir por ele? Porqué?

XXIll — De entre os modelos existentes, algum se adequada a realidade

portuguesa? Qual?

XXIV — Serd que as solu¢cdes normativas adoptadas pela Espanha e pela

Holanda, podem ser aplicadas em Portugal? Porqué?

Numa primeira ronda efectuamos um questionario com perguntas abertas, com
a intencdo de permitir, uma formulagdo de uma primeira conspeccado dos
principais problemas existentes.

Pretendemos assim, com estas questdes responder a determinados objectivos

gue apresentamos sintetizados no quadro n° 12.
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Pergunta Objectivo Tipo de
Questao
Sera que a sociedade Portuguesa Perceber qual a percep¢ao dos
esta preparada para discutir as peritos em saber se a sociedade Aberta
Directivas Antecipadas vontade? esta ou ndo preparada para reflectir.
Como se devera preparar a Verificar as varias possibilidades de Aberta
sociedade para o tema? preparar a sociedade.
A gquem compete elaborar estas
Directivas Antecipadas Vontade? Confirmar quem as deve elaborar. Aberta
Ao préprio?
E os profissionais de Salde,
estardo eles dispostos a receber Perceber qual a percepcéo dos
os doentes que possuem uma profissionais de saude. Aberta
Directiva Antecipada Vontade?
Como se valida um documento Seré o notério uma opg&o ou 0s
com caracteristicas t&o peritos sugerem outra. Aberta
especificas? No notario?
Sim ou néo e verificar quais as
Deverdo estas ter caracter principais justificacdes destes Aberta
vinculativo? Porqué? peritos
Qual é a forma que estes sugerem
Como é que os profissionais para que os prestadores de
podem ter acesso a estas cuidados de satde consigam ter Aberta
directivas? acesso a Directiva Antecipada.
Podera criar-se um registo Sera o registo nacional (internet)
nacional de Directivas boa hipétese para que mais
Antecipadas? rapidamente e eficazmente se pode Aberta
ter acesso a mesma.
Como?
Quem colocara essa Directiva no A melhor forma. de uniformizar "
erta

registo se ele for criado? O

préprio?

processos.
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Como se deve elaborar uma

Verificar qual a tendéncia

Directiva Antecipada? Deve-se Aberta
criar uma minuta ou deve ser o preferencial dos peritos
individuo a redigir um texto?
Devem os profissionais de saude
: x Verificar quem deve ajudar na sua
ajudar na sua elaboracao, se o ) Aberta
paciente assim o quiser? Se nao, elaboragao.
quem?
Como serao percepcionadas pela Como reagira a populacao ha
populago as Directivas possibilidade de se poder elaborar Aberta
Antecipadas de Vida? uma Directiva.
Podera criar-se uma lista de Ajudara na elaboracao a criacéo de Abert
~ erta
doencas que poderdo constar nas uma lista pré- elaborada.
Directivas Antecipadas de Vida?
Pondera-se colocar nestas
Directivas Antecipadas de Vontade A opinido de se anexar outros
questdes como o destino assuntos que possam ser ou ndo Aberta
pretendido? E a doacgéo de pertinentes.
Org&os?
Quando a vontade do doente for
P A opinido sera e deve ser
expressa nas Directivas . Aberta
Antecipadas de Vida, qual a respeitada.
deciséo?
Irdo os prestadores de cuidados Como se podem preparar 0s
respeitar a vontade do doente? prestadores de cuidados de saude Aberta
Porqué? para esta realidade.
NUmeros de anos de duracédo de
Aberta

Por quanto tempo deve ser valida?

uma directiva.
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. Concordancia e importancia do
Seré esta a melhor forma de Aberta
formalizar a vontade dos doentes? documento
O referendo serd uma opc¢ao viavel
Deve a populagéo manifestar-se para verificar, a necessidade de Aberta
Ariq? . .
em referendo sobre esta matéria”~ elaborar uma Directiva.
Em caso de incapacidade do
doente, e da nio existéncia de A quem cabe opinar sobre o que & Aberta
uma Directiva quem deve decidir melhor para o doente
por ele? Porqué?
Das varias propostas apresentadas
De entre os modelos existentes, e existentes, alguma se aproxima "
R : erta
se adequada a realidade para as necessidades da populacéo
? ?
portuguesa? Qual~ portuguesa.
Sera que as solugdes normativas Das vérias solugfes apresentadas e
‘ existentes, alguma se pode aplicar
adoptadas por alguns paises . i Aberta
podem ser aplicadas em Portugal? as necessidades da populagao
Qual? portuguesa.

Quadro n°.12 - Perguntas (Ronda 1) e respectivos objectivos

Numa segunda ronda apresentariamos 0os modelos propostos em anexo e
outros que tivessem sido sugeridos pela questdo n? 23 da primeira ronda. A
intencdo era uma formulagdo de um primeiro modelo de uma Directiva
Antecipada de Vida. Seria solicitado que indicassem as partes que achariam

pertinentes e verificar a tendéncia apresentada pelos varios peritos.
Colocariamos duas questdes abertas que seriam:

| - Estardo os Administradores preparados para aceitar e apoiar os profissionais

a realizar a vontade do doente?
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Il - As Directivas Antecipadas, constituem para estes um aumento de gastos

em saude ou uma forma de reduzir custos? Porqué?

Estas teriam como finalidade antever como os Administradores Hospitalares,

encaravam esta mudanca e o que poderia alterar na Administracdo Hospitalar.

Pergunta Objectivo Tipo de Questdo
Estardo os Administradores Aceitabilidade da Aberta
preparados para aceitar e apoiar os | vontade do doente
profissionais a realizar a vontade do
doente?
As Directivas Antecipadas, Mudancas que poderia Aberta

constituem para estes um aumento
de gastos em saude ou uma forma

de reduzir custos? Porqué?

provocar

Quadro n°13 - Perguntas (Ronda 2) e respectivos objectivos

Criava-se assim um modelo de Directivas Antecipadas de Vida, bem como a

elaboracdo de um projecto para sua implementacédo nas unidades de saude de

Portugal.

Este seria apresentado novamente aos peritos. E seriam efectuadas as rondas

gue fossem necessarias para obter o consenso dos peritos, com apoio nas

informacdes que lhes sdo apresentadas.
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6. ANALISE DE RESULTADOS

Este capitulo pretende explicar como se procedera o tratamento e analise dos
dados recolhidos.

Depois de receber os questionarios, deve ser realizada uma primeira leitura de
forma a separar as respostas em categorias previamente definidas, de forma a
ser possivel realizar uma andlise das tendéncias dos peritos.

Conforme foi referido o questionério € composto por questdes abertas, e a sua
analise de conteudo tematica ou categorial, isto €, o tipo de analise de
conteudo mais utilizado e indicado para as questdes abertas do questionario
deste estudo, consiste em processos de desmembramento de texto em
unidades (categorias), segundo reagrupamentos anal6gicos.

Depois de se verificar a primeira ronda, seguir-se-ia para outra se assim fosse
necessario.

Apresentar-se-iam os modelos em anexos, e colocar-se-iam as questdes da
segunda ronda. De seguida, seria elaborado um novo desmembramento das
partes dos modelos, que o0s peritos seleccionassem e seria efectuado uma
proposta de modelo de Directivas Antecipadas de Vida

Finalizando esta investigacdo serdo apresentadas as suas conclusbes e

propostas, baseadas nos resultados obtidos.
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7. RESULTADOS ESPERADOS / CONTRIBUTOS DO ESTUDO

A realizacdo do presente trabalho permitiu a percepcdo da fragilidade dos
processos, dos seus pontos fracos no dominio das Directivas Antecipadas de
Vida, mas também da importancia de contribuir para o aprofundamento do
conhecimento e desta forma alertando para um dos problemas mais complexos
da sociedade contemporanea, a doenca.

Pretende-se que as unidades de saude em Portugal se considerem preparadas
para apoiar/receber os doentes, com uma Directiva Antecipada Vida. E ainda, a
existéncia de estratégias para os prestadores de cuidados de saude que
possam ndo se encontrar preparados para apoiar/receber estes doentes, pois
consideram-se a ir contra o seu cédigo deontolégico.

Os prestadores de cuidados de Saude fazem parte de uma area com elevada
importancia para os doentes, e receberam formacédo para os ajudar, salvar e
confortar e além disso ndo acreditamos que exista algum profissional de saude
que lida bem com a morte ou com um doente em estado terminal. Seria
necessario formacdo para estes profissionais, para quando confrontados com
uma Directiva Antecipada de Vida soubessem interpreta-la, colaborar com o
doente, ter disponibilidade para ouvi-lo e caso isto ndo fosse possivel ouvir o
seu procurador de cuidados de saude.

Organizar as unidades de salde, caso a legislacdo seja aprovada, é algo
fundamental embora dificil de prever. O painel que propusemos seria
fundamental nesta questdo, pois contribuiria para definir regras e realizar
propostas que melhor contribuissem para esta organizacao.

Podemos salientar que redigir uma Directiva Antecipada Vida pode néo ser
facil. Salientamos, no entanto, mais uma vez, que o grupo de peritos, poderiam
colaborar nesta matéria. Pretendemos que o grupo de peritos procurasse criar
um modelo onde, para além de toda a identificacdo do outorgante, de salientar
0 seu estado de lucidez e de saude, referisse todo o conjunto de situacoes,
manifestando assim o seu parecer e ainda reflectisse sobre o caracter
obrigatério da nomeagéo de um procurador de cuidados de saude.

A um nivel mais individual, cabe a cada um tentar esclarecer-se e procurar criar
a sua propria Directiva Antecipada de Vida. Este esclarecimento é algo que vai

com certeza levantar muitas questdes porque ndo sabemos até que ponto os
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individuos interessados em elabora-la estardo dispostos a pedir ajuda aos
profissionais de salude e se estes, por seu lado, iriam mesmo ajudar ou
contribuir para que os interessados desistam. Esta desisténcia podera ser
manifestada por dois motivos: a necessidade de ir procurar esclarecimentos
pessoalmente a um profissional de saude e nao ter tempo e disponibilidade
para o fazer. Por outro lado, os prestadores de cuidados ndo estarem com
disponibilidade de tempo para conversar sobre possiveis estados de doenca,
guando cada vez mais se discute a falta de médicos. E poderao alguns destes
profissionais ndo estar de acordo com esta lei, pois argumentando que vai
contra o seu cédigo deontoldgico, levando por isso a desisténcia do individuo
em realizar a sua Directiva Antecipada Vida.

Assim, a existéncia de um modelo poderia limitar estas ocorréncias. A criacdo
também um grupo de peritos que pudesse colaborar com as pessoas e
esclarece-las poderia ser, quanto a nds, uma ajuda pertinente.

Este grupo poderia ser eleito pelo CNECV. Este grupo de profissionais eleitos
orientava, desde que os interessados 0 necessitassem e assim o0 entendessem
e quisessem esclarecer as duvidas dos individuos em busca da sua Directiva
Antecipada Vida e finalmente, criaria uma rede de registo obrigatério destas
Directivas.

Serdo as Directivas antecipadas, vistas por parte dos gestores como uma
forma de libertar camas e reduzir custos? Os gestores ndo encaram as
Directivas Antecipadas de Vida neste contexto. O principal interesse esta
centrado no doente, na sua autonomia e respeitando-os. Nao torna-los em
objecto de investigacdo e usar procedimentos razoaveis, a relagcdo custo —
beneficio.

Este respeito também pode ser evidenciado ao possuirmos uma Directiva
Antecipada de Vida, como por exemplo em Espanha, onde esclarecem todas
as duvidas para os individuos, e se os profissionais de salde estiverem em
conformidade com a vontade do doente e com o0s requisitos devidamente
autorizados e esclarecidos, devemos respeitar a decisao doente.

Mais uma vez se mostra importante que o individuo esteja devidamente
esclarecido e ao criar-se o grupo de trabalho poderia ser responsavel por criar

também um registo obrigatdrio, onde os profissionais de sadde possuissem um
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acesso e licencas proprias, devidamente credenciadas e autorizados
documento e regulados pelo ministério e sob a tutela da area da saude,
investigariam a existéncia ou ndo da Directiva.

Os profissionais de saude estardo preparados profissionalmente para apoiar 0os
doentes face as suas opc¢les, desde que este documento possua legislacéo.
Séo eles que mais directamente lidam com o sofrimento e estardo dispostos a
apoiar, ajudar e contribuir para que a vontade do doente se cumpra.

NoO que respeita ao caracter vinculativo destas Directivas € algo que vai criar
muitas controvérsias e que a escolha do método nos iria ajudar nesta questao.
Recorrer no entanto a peritos para tentar elaborar uma Directiva Antecipada de
Vida, que seja aceite nas unidades de saude em Portugal.

Podemos também concluir que as Directivas Antecipadas de Vida podem ser
um instrumento no dialogo estruturado entre profissionais de saude, o doente e
familia, didlogo que deve ser sempre aberto de forma a perceber o doente e
mostrar, dentro do possivel, argumentos contrarios.

Contribuir para que as Directivas Antecipadas de Vida sejam encaradas como
um estimulo, para universalizar bons cuidados e na importancia da escolha dos
doentes (Neves et al., 2010).

A Directiva Antecipadas de Vida tem de ser revogaveis, enquanto o individuo
estiver competente e ndo deve ser tendencioso. Esta deve ser escrita para
controlar as ambiguidades e apoiadas sempre num procurador de cuidados de
saude.

Estamos perante um tema muito abrangente, quer a nivel social, econémico,
cultural, politico, de justica, e da propria saude, ndo sendo por isso possivel
conseguir com um tipo de estudo, como este dar a real visdo do problema, pelo
que importa, que sejam desenvolvidos estudos de investigacdo que permitam
identificar com maior profundidade esta tematica (Preston, 2010).

Todos precisamos de aprender com outras experiéncias, partilharmos as
nossas inquietacées e continuarmos a investigar um tema que pela sua

complexidade, tem de ser visto como uma preocupacao colectiva.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Apés a realizacao deste trabalho, conclui-se que a prestacdo de cuidados de
salde e as préprias organizacfes de saude carecem de estar preparados para
tratar a tematica em estudo, uma vez que esta é cada vez mais uma
preocupagcao social, natural, se atendermos ao envelhecimento das
populacbes, ao aumento da esperanca média de vida, ao aumento das
situacbes de doenca cronica, entre outras, pelo que entendemos ser
necessario implementar um modelo de afericdo da aceitabilidade das Directivas
Antecipadas de Vida entre os profissionais de salude e nas préprias unidades
de saude.

E por isso necessaria uma definicio clara de objectivos a alcancar, que quando
bem planeada, coordenada e desenvolvida, traduzir-se-4 em beneficios a curto,
meédio e longo prazo para todos 0s actores, para organizacao e principalmente
para o doente. A criacdo de um modelo de Directivas Antecipadas de Vida,
deve ter consequéncias na decisdo politica, na estratégia organizacional e nas
dinamicas internas aos varios niveis. E pura perda de tempo a criacdo de um
modelo, que ndo se reproduz em consequéncias organizacionais.

Para além de um modelo de Directivas Antecipadas de Vida requerer, uma
estrutura 0 mais organizada possivel, com legislacdo definida, a criagdo de um
grupo de trabalho que aposte na colaboracdo das e com as pessoas,
esclarecendo-as seria uma dinamica viavel. No entanto, quem fizesse parte
deste grupo nédo poderia ser tendencioso, e poderia ser escolhido por este
grupo de peritos.

Poderiam ainda, estes grupo, dar resposta as necessidades crescentes dos
doentes e familiares e contribuir na avaliagdo das implicacdes que ao nivel da
gestdo. Tendo assim uma responsabilidade acrescida para 0s decisores
politicos na estratégia organizacional e nas dinamicas internas aos Vvarios
niveis.

Uma definicdo clara de objectivos das instituicbes e um investimento na
melhoria dos cuidados prestados que se pretendem de exceléncia, teriam
como objectivo mais e melhores cuidados, podendo as Directivas Antecipadas

de Vida serem melhor aceites e respeitadas neste contexto.
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O envolvimento e formacéo dos diferentes actores intervenientes no processo
sdo importantes, tanto na elaboracdo, contribuicdo e ajuda das Directivas
Antecipadas de Vida.

A principal concluséo, apesar de existirem algumas iniciativas ao nivel politico,
€ que a generalidade da sociedade ainda ndo se encontra desperta para esta
problemética, o que & consonante com a auséncia de politicas claras nesta
area nas unidades prestadoras de cuidados de saude.

Podem também tornar-se num instrumento no didlogo entre os prestadores de
cuidados de saude e o individuo/doente e familia. Poder vir a tornar-se um
estimulo para universalizar bons cuidados de saude e importancia da escolha
dos doentes.

Outro ponto muito importante e que ira levantar muitas ddvidas é se esta
Directiva Antecipada sera ou nado vinculativa, o que podera levantar varias
questdes deontoldgicas por parte dos prestadores de cuidados de saude.

No que respeita a validade é unanime que seja revogavel, sempre que o
individuo esteja competente e o queira modificar. Apoiar a possibilidade de
existir um procurador de cuidados de saude, podera ajudar a eliminar alguns
das duvidas em relagéo a Directiva apresentada.

Deve-se por isso tentar perceber sempre os argumentos contrarios e manter
sempre o dialogo aberto entre os intervenientes do processo.

Este projecto de investigacdo procurou apenas ser um ponto de partida, nunca
de chegada.

Ao iniciar este trabalho e durante o decurso do mesmo, estar consciente da sua
dificuldade, pela inexisténcia de estudos sobre o tema e incerteza sobre a
criacdo de um modelo futuro. No entanto avancar com o estudo, que julgando
poder abrir portas para futuros desenvolvimentos nesta area.

Deixar pistas para que outros trabalhem, investiguem e criem melhores
instrumentos. Sé por isso julgamos justificado o esfor¢co e o de todos os que

colaboraram, quer directa quer indirectamente.
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ANEXO 1

HEALTH CARE ADVANCED DIRECTIVE

"Health Care Advanced Directive/Appointment of health care agent

1. Health care agent
[, herby appoint:

(Agent's name) (Address) (Home phone) (Work phone) as my agent to make
health care and personal care decisions for me as authorized in this

documented.

2. Alternate agent If:

- | revoke my Agent's authority; or

- My agent becomes unwilling or unavailable to act; or

- If my agent is my spouse and | become legally separated or divorced,

I name the following (each to act alone and successively, in the order name) as

alternates to my agent:

A. First alternate agent Address
Telephone

B. Second alternate agent Address

Telephone

3. Effective date and durability

By this document | intend to create a health care advance directive. It is
effective upon, and only during, any period in which | cannot make or

communicate a choice regarding a particular health care decision.
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My agent, attending physician and any other necessary experts should

determine that | am unable to make choices about health care.

4. Agent's powers

| give my agent full authority to make health care decisions for me. My agent
shall follow my wishes as know to my agent either through this document or
through other means. When my agent interprets my wishes, | intend my agent's
authority to be as broad as possible, excepted for any limitations | state in this
form. If my agent cannot determine the choice | would want, then my agent shall
make a choice for me based upon what my agent believes to be in my best

interests. My agent is authorized as follows:

A. To consent, refuse, or withdraw consent to any and all types of health care.
Health care means any care, treatment, service or procedure to maintain,
diagnose or otherwise affect an individual's or mental condition. It includes, but
is not limited to, artificial respiration, nutritional support and hydration,

medication and cardiopulmonary resuscitation;

B. To have access to medical records and information to the same extent that |
am entitled, including the right to disclose the contents to others as appropriate
for my health care.

C. To authorize my admission to or discharge (even against medical advice)
from any hospital, nursing home, residential care, assisted living or similar

facility or service;

D. To contract on my behalf for any health care related service or facility on my

behalf, without my agent incurring personal financial liability for such contracts;

E. To hire and fire medical, social service, and other support personnel

responsible for my care.

F. To authorize, or refuse authorize, any medication or procedure to intent to
relieve pain, even though such use may lead to physical damage, addiction, or

hasten the moment.
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ANEXO 2

hindtica

associacéo portuguesa de bioética

DIRECTIVAS ANTECIPADASDE VONTADE
Associacao Portuguesa de Bioética

(RELATOR: RUI NUNES)

DOCUMENTO DE
DIRECTIVAS ANTECIPADASDE VONTADE

Nos termos da Lei este Documento de Directivas antecipadas

de Vontade? contém o “testamento vital”, no qual a vontade do declarante no
gue respeita aos cuidados de salude que deseja ou ndo receber em fase de
incapacidade para prestar consentimento véalido e actual é redigida numa
declaracdo escrita. A Leli nao exige este modelo concreto de

Documento de Directivas antecipadas de Vontade, podendo o declarante optar

por outra formulacéo.

Para ser eficaz o declarante deve entregar um exemplar deste documento ® ao

seu medico assistente, a familiares e/ou amigos bem como proceder a sua

> 0 Documento de Directivas antecipadas de Vontade deve estar disponivel em todos os
estabelecimentos do sistema de saude, independentemente da natureza juridica do operador.

% O Documento de Directivas antecipadas de Vontade deve ser acompanhado de
fotocoOpia autenticada do bilhete de identidade do declarante e demais personalidades
que figuram neste documento. No caso de se tratar de cidadaos (as) estrangeiros(as)
este documento deve ser acompanhado de fotocOpia autenticada do passaporte.
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inscricdo no Registo Nacional de Directivas antecipadas de Vontade
(RENDAV).

Para o preenchimento deste documento deve procurar aconselhamento médico
adequado devendo ser assinado ou na presenca de um notario ou de um
funcionario do Registo Nacional de Directivas antecipadas de Vontade com

competéncia para o efeito.

EU,

Portador(a) do Bl n° , nascido(a)

a_de de , residente em
coédigo postal - |

nacionalidade , telefone

DECLARO QUE:

Se nalguma fase da minha vida o meu médico assistente determinar que eu
tenho uma doenca incuravel ou terminal e que a utlizacdo de meios de
diagnostico e tratamento apenas servem para prolongar artificialmente o
processo de morte, determino que esses procedimentos extraordinarios e
desproporcionados sejam suspensos ou, de preferéncia, que ndo sejam
iniciados, e que seja permitida a evolugdo natural da minha doenga sendo
apenas providenciados os cuidados paliativos necessarios para o0 meu conforto
ou para o alivio das dores e sofrimento.

(OPCAO: determino especificamente

que ).

Na auséncia de capacidade da minha parte para, de um modo informado e
esclarecido, consentir na utilizacdo de meios extraordinarios e
desproporcionados de tratamento € minha vontade que esta declaragcao seja
respeitada pela minha familia e pela equipa médica enquanto expresséo final

do meu direito de recusa de tratamento e de aceitar as consequéncias desta
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deciséo. Esta Directiva Antecipada de Vontade deve continuar a produzir efeito

apesar do meu estado de incapacidade.

Esta Directiva Antecipada de Vontade deve continuar a produzir efeito apesar

do meu estado de incapacidade.

Ao assinar em baixo, indico que estou emocional e mentalmente competente
para efectuar esta Directiva Antecipada de Vontade e que entendo o objectivo,

o alcance e as consequéncias deste documento.

Data

Assinatura do Declarante

O declarante assinou este Documento de Directivas antecipadas de Vontade

na minha presenca, ndo sendo eu conjuge ou familiar do declarante.

Assinatura do Notéario

Assinatura do Funcionario do RENDAV
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ANEXO 3

Bloco de Eéquerda
Grupo Parlamentar

PROJECTO DE LEI N.° 414/X1/22

REGULA O DIREITO DOS CIDADAOS A DECIDIREM SOBRE A
PRESTACAO FUTURA DE CUIDADOS DE SAUDE, EM CASO DE
INCAPACIDADE DE EXPRIMIREM A SUA VONTADE, E CRIA O REGISTO
NACIONAL DE TESTAMENTO VITAL (RENTEV).

ANEXO

(referido no n.° 5 do artigo 5.°)

Modelo de Testamento Vital

Eu,

(nome completo), Bilhete de Identidade/Cartdo de Cidadao/Passaporte valido
n.c (riscar 0 que néo interessa).

Data de Nascimento / / (dia/més/ano)

Naturalidade: Freguesia

Concelho Distrito

Pais . Nacionalidade

Residéncia

CaodigoPostal - Telefone

Telemovel
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dispondo de capacidade para realizar o presente Testamento Vital,
considerando que disponho de informagao suficiente e depois de ter reflectido
cuidadosamente, tomo livremente a decisdo de expressar, através deste
documento, a minha vontade em relagéo a prestacdo de cuidados de saude de
gue venha a ser sujeito, no caso de me encontrar em situacéo de incapacidade
para expressar pessoalmente e de forma autonoma a minha vontade, nos

termos da Lei n.° / , de

E minha vontade que, nas situagdes clinicas abaixo referidas e no caso de me
encontrar incapaz de expressar pessoalmente e de forma autbnoma a minha
vontade, as opcbes e instrucdes contidas neste documento sejam
integralmente respeitadas na prestacao de cuidados de saude de que venha a

ser sujeito, dentro dos limites definidos na Lei n.° / , de

Para o efeito, DECLARO que se, em qualquer momento no futuro, ndo puder
tomar pessoalmente e de forma autonoma decis6es sobre os meus cuidados
de saude em virtude do meu estado clinico estar afectado por determinadas

situacdes clinicas devidamente comprovadas, nomeadamente, por:
- Tumor maligno (cancro) em fase avancada ou terminal
. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Lesdo cerebral grave e irreversivel (coma irreversivel, estado vegetativo

persistente e prolongado)
. Sim . Nao . Nao me pronuncio

- Doenca degenerativa do sistema nervoso e/ou do sistema muscular, em fase
avancada e com importante limitacdo da minha mobilidade, independéncia
funcional e capacidade de relacdo, para a qual ndo ha tratamento curativo ou

eficaz
. Sim . N&o . N&o me pronuncio
- Deméncia avancada, grave e irreversivel

. Sim . N&o . N&o me pronuncio
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- Outras doencas ou situacbes graves e irreversiveis, comparaveis as
anteriores, que afectem a minha autonomia, capacidade de comunicacao e

qualidade de vida
. Sim . N&o . N&o me pronuncio

Especificar, se desejar

E quando, segundo o estado da ciéncia e de acordo com o diagndstico e
prognéstico médicos, ndo haja qualquer expectativa de tratamento e de
recuperacdo sem sequelas que impegcam a vida autbnoma e a capacidade de
relacdo e comunicacao com os outros, a MINHA VONTADE é:

- Que ndo me sejam aplicados, ou que se retirem se iniciados, quaisquer meios
extraordinarios de manutencdo da vida, incluindo reanimacdo cardio-

respiratoria ou qualquer outro, com o fim de prolongar a minha sobrevivéncia
. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Que ndo me sejam aplicados, ou que se retirem se iniciados, quaisquer

meios de suporte de vida, nomeadamente, hidratacdo e alimentacao artificiais
. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Que me sejam prestados todos os cuidados necessarios, incluindo a
administracdo de medicamentos, para prevenir e/ou aliviar a minha dor ou

outro tipo de sofrimento, mesmo que isso possa diminuir 0 meu tempo de vida
. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Que ndo me seja administrado qualquer tratamento que ndo tenha

demonstrado a sua efectividade
. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Que ndo me seja administrado qualquer tratamento que néo esteja dirigido

especificamente a aliviar a minha dor ou outro tipo de sofrimento
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. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Que ndo me seja realizada, ainda que necessaria para a minha sobrevivéncia,
a amputacdo de membros (excepto dedos) (especificar, se desejar: inferior

e/ou superior; parcial elou total)

. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Que se estiver gravida, quando ocorra uma situacdo em que deva ser
aplicado este Testamento Vital, se mantenha o suporte vital necessario para
manter o feto com vida e em condi¢Bes viaveis de nascer e desenvolver-se,
desde que as medidas que me sejam aplicadas n&o o afectem negativamente e

independentemente das suas consequéncias sobre o meu estado de saude.
. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Que no caso de os profissionais de saude, que me assistem, alegarem
objeccdo de consciéncia, para ndo procederem de acordo com a minha
vontade, seja assistido/a por outros profissionais que estejam dispostos a
respeita-la, mesmo que isso obrigue a ser transferido(a) para outra unidade de
saude.

. Sim . N&o . N&o me pronuncio

- Outras situacdes (especificar, se desejar)

Identificacdo do médico

De acordo com o n°® 4 do artigo 5° da Lei n.° / , de

, 0 recurso ao aconselhamento médico por

parte do outorgante do Testamento Vital € facultativo. No caso de o outorgante
ter recorrido a colaboracdo de um médico para a elaboracdo do seu

Testamento Vital, pode optar por assinalar esse facto, identificando o referido
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meédico, cuja assinatura deve constar do Testamento Vital. A identificacdo e
assinatura do médico ndo o responsabiliza nem vincula, de forma alguma, a

qualquer das instrucdes inscritas pelo outorgante no Testamento Vital.

(nome completo)

Bilhete de Identidade/Cartdo de Cidadao/Passaporte valido n.°

(riscar o que néo interessa)

Residéncia

Caodigo Postal -

Telefone Telemoével

Cédula Profissional n.°

Local de trabalho

Morada

Caddigo Postal -
Telefone
Data / / (dia/més/ano)

Assinatura do Médico

Constituicdo de Procurador e Procurador Substituto

(a preencher apenas se desejar designar Procurador):

Para os devidos efeitos e no caso de surgirem duvidas relativamente a minha
vontade e ao declarado no meu Testamento Vital no dominio do consentimento

informado, quando me encontre em situacdo de incapacidade para expressar
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pessoalmente e de forma autbnoma a minha vontade, designo como

Procurador de cuidados de saude

(nome completo)

Bilhete de Identidade/Cartdo de Cidadao/Passaporte valido n.°

(riscar 0 que néao interessa)

Data de Nascimento / / (dia/més/ano)

Residéncia

Cddigo Postal -

Telefone Telemoével

No pressuposto de renuncia, indisponibilidade ou falecimento do meu
Procurador de cuidados de saude, designo como Procurador Substituto:

(nome completo)

Bilhete de Identidade/Cartdo de  Cidaddo/Passaporte valido n.°

(riscar 0 que nao interessa)

Data de Nascimento / / (dia/més/ano)

Residéncia

Caodigo Postal -

Telefone Telemovel
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Declaracao de aceitacdo do Procurador

Eu,

(nome completo), acima identificado, declaro aceitar para os efeitos previstos

neste Testamento Vital ser constituido Procurador de cuidados de saude de

(nome completo do Outorgante).

Data / / (dia/més/ano)

Assinatura (reconhecida notarialmente)

Declaragao de aceitagdo do Procurador Substituto

Eu,

(nome completo), acima identificado, declaro aceitar para os efeitos previstos
neste Testamento Vital e no caso de renuncia, indisponibilidade ou falecimento

do Procurador

(nome completo), ser constituido Procurador Substituto de cuidados de saude
de

(nome completo do Outorgante).
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Data / / (dia/més/ano)

Assinatura (reconhecida notarialmente)

Em , de de

Assinatura do Outorgante

(reconhecida notarialmente)

Assembleia da Republica, 20 de Setembro de 2010.

As Deputadas e os Deputados do Bloco de Esquerda
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ANEXO 4

Castilla-La Mancha

DECLARACION DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Yo,D/D?
Com DNI Ne , nacido/a en
El dia de de , com domicilio en

Localidad Provincia

MANIFIESTO que tengo conocimiento de:

La Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre Declaracion de Voluntades Anticipadas en materia
de la propia salud,que define la declaracién de voluntades anticipadas como la
manifestacion escrita de una persona capazque, actuando libremente, expresa las
instrucciones que deban tenerse en cuenta acerca de la asistenciasanitaria que desea
recibir en las situaciones en las que no pueda expresar personalmente su voluntad

ysobre su cuerpo o los 6érganos del mismo.

En ejercicio de este derecho declaro que soy mayor de edad, que actlo libremente y
gue no meencuentro incapacitado judicialmente para emitir esta declaracion. Tras una
serena reflexion y, actuandolibremente, realizo de forma documental mi declaracion de

voluntad anticipada, para lo cual
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DECLARO*:

Si en un futuro estoy incapacitado para tomar o manifestar decisiones sobre mi
cuidadomédico, como consecuencia de mi deterioro fisico y/o mental, es mi voluntad
que, si a juicio de losmédicos que entonces me atiendan (con, al menos, dos

opiniones) no hay expectativas derecuperacion alguna:

4 . ) ! . .
Sefialar con una cruz en el recuadro las opciones elegidas. No seran validos documentos con enmiendas o tachaduras
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*
)

Xy Consejeriade

%] Sanidad

Castilla-La Mancha

A) Se tengan en cuenta los siguientes criterios que expresan mi esquema personal

de valores yque, a modo de ejemplo, podrian relacionarse con:

I s W

Mi preferencia por mantener una buena calidad de vida y una muerte
digna.

Mi deseo de no sufrir dolor intenso e invalidante.

Mi preferencia por no prolongar la vida por si misma cuando la situacién es ya
irreversible.

Otras:

B) En cuanto a las actuaciones sanitarias sobre mi persona,

[ ]

No me sean aplicadas, o bien que se retiren si ya han empezado aplicarse,
medidas desoporte vital o cualquier otra que intenten prolongar indtiimente mi
supervivencia.

Se me apliquen las medidas que sean necesarias para el control de cualquier
sintoma quepueda ser causa de dolor o sufrimiento.

Se me preste la asistencia necesaria para proporcionarme un digno final de mi
vida, con lostratamientos necesarios para paliar al maximo mi dolor,
sufrimiento 0 angustia extrema,aunque eso pueda acortar mi expectativa de
vida.

No se me aplique ningun tratamiento o terapia que no haya demostrado su
efectividad parami recuperacion y que prolongue artificialmente mi vida.

114



Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de aferi¢cdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

@ Sanidad

Castilla-La Mancha

iy Consejeria de

Si llegada la circunstancia de tener que aplicar esta declaracion estuviera
I:I embarazada, semantenga el soporte vital necesario para mantener el feto con
vida y en condiciones viablesde nacer.

|:| Otras actuaciones sanitarias (utilizar, si es preciso, hojas numeradas y
firmadas al final de este documento):

C) En cuanto a las instrucciones una vez determinada mi muerte,

I:I Deseo donar mis 6rganos para trasplantes en beneficio de otras personas que
los pudierannecesitar, conforme a lo previsto en la legislacién vigente.

I:I Deseo donar mi cuerpo para la investigacion o para la ensefianza universitaria,
segun lodispuesto en la legislacion vigente.

D) Otras instrucciones que deseo se tengan en cuenta,

» Deseo que al final de mi vida se me atienda en:

Mi domicilio

|:| El hospital

Otras instrucciones:
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*
)

Xy Consejeriade

%] Sanidad

Castilla-La Mancha

NOMBRO como representante a

D/D? com DNI N°

Y com domicilio en

Localidad Provincia

Teléfonos de contacto

Correo electrénico

para que realice en mi nombre la interpretaciéon que pueda ser necesaria, siempre que
no se contradigacon ninguna de las voluntades anticipadas que constan en este
documento, asi como para velar por laaplicacion de lo contenido en él. EI mismo
debera ser considerado como interlocutor valido y necesariocon el equipo sanitario
responsable de mi asistencia, para tomar decisiones en mi nombre, serresponsable de

mi asistencia y garante de mi voluntad expresada en este documento.

En ,a de de 20

Fdo.:

El documento debera ir firmado y rubricado en todas y cada una de sus hojas.
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xm Consejeria
i z
Castilla-La Mancha Sanidad

DECLARACION DE LOS TESTIGOS °

Los abajo firmantes, mayores de edad, declaramos que la persona que firma este
documento devoluntades anticipadas lo ha hecho plenamente consciente, sin que

hayamos podido apreciar ningin tipode coaccién en su decision.

Asimismo, los firmantes como testigos primero y segundo, declaramos no mantener
ningan tipo de vinculocon el otorgante por parentesco de hasta tercer grado de
consanguinidad o afinidad, por matrimonio opor relacién profesional o patrimonial

alguna.

Testigo primero

Nombre y apellidos
DNI, ne com domicilio en
Localidad Provincia
CP. Fecha

Firma:

Testigo segundo

Nombre y apellidos

Cumplimentar sdlo en el caso en que la declaracion haya sido realizada ante testigos
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DNI, ne com domicilio en
Localidad Provincia
CP. Fecha

Firma:
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am Consejeria de

%j Sanidad

Castilla-La Mancha

Testigo tercero

Nombre y apellidos
DNI, ne com domicilio en
Localidad Provincia
CP. Fecha

Firma:

DECLARACION DEL FUNCIONARIO °

Ante mi, constatada la personalidad y capacidad del autor.

EL FUNCIONARIO DEL REGISTRO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS DE
CASTILLA LA MANCHA

En ,a de de 20

Fdo.:

(Nombre y apellidos)

Espacio reservado para la etiqueta identificativa.

6 i . - ) . . - .
Cumplimentar sélo en el caso en que la declaracion haya sido realizada ante el funcionario del Registro.
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ANEXO 5

Directiva Antecipada de Tratamento

Proposta de formulario

(A preencher em computador, ou, entdo, em mailsculas)

Eu, ,
nascido/a em (data) / / , natural da freguesia de_ ,
concelho d , portador do Bl ou Cartdo do Cidadéao n.° (no caso de
cidadd/ao estrangeiro/a, n.° de passaporte) , valido até ,

emitido pela Republica Portuguesa (no caso de n° de passaporte, o pais

correspondente), contribuinte fiscal n.° , residente na Rua

, freguesia d , concelho d , Cddigo Postal
n.c , utente n.° do SNS do Centro de Saude/Unidade de
Saude Familiar (corte o que nédo interessar) d (colocar nome e

morada), fundamentando-me nos artigos 5.°, 6.° (sobretudo no seu n.° 3) e 9.°
da Convencéo para a Protec¢éo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser
Humano face as Aplicacdes da Biologia e da Medicina — Convencao de Oviedo
(convencdo que entrou em vigor na ordem juridica portuguesa em 1 de
Dezembro de 2001), na Recomendacdo REC (2009) 11 do Comité de Ministros
do Conselho da Europa aos Estados Membros relativamente aos principios que
dizem respeito aos poderes de procuracdo (continuing powers of attorney) e
directivas antecipadas (advance directives) por incapacidade, adoptada em 9
de Dezembro de 2009, assim como na Base XIV da Lei n.° 48/90, de 24 de
Agosto (Lei de Bases da Saude), apresento em seguida a minha Directiva
Antecipada de Tratamento. Para mim, estas Directivas sdo um instrumento
fundamental para o exercicio do direito da pessoa a decidir sobre as actuacdes
meédicas (ou, genericamente, os cuidados de saude) de que possa ser objecto
no futuro, no pressuposto de que, chegado o momento de tomar decisdes
fundamentais, ndo possua capacidade para consentir por si mesma de uma

forma livre e esclarecida.
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Pela expressdo Directiva Antecipada de Tratamento entendo assim a
manifestagcéo escrita feita por uma pessoa capaz que, consciente e livremente,
expressa 0s valores pessoais e instrugbes que devem ser respeitados nos
cuidados de saude que venha a receber no caso de encontrar-se, um dia, em
circunstancias clinicas nas quais ndo possa expressar a sua vontade de forma
capaz. Entendo igualmente que uma Directiva Antecipada de Tratamento me
possibilita designar um/a Procurador/a de cuidados de saude e, pelo menos,
um/a substituto/a do/a mesmo/a.

Dando cumprimento a possibilidade de exercer este direito, e na plena posse
das minhas faculdades mentais, considerando que recebi informacao suficiente
e depois de ter reflectido cuidadosamente sobre aquilo que vou assinalar ou
escrever em seguida, tomo a decisdo de expressar através deste documento
elementos que deverdo servir para, um dia, ajudar a perceber qual € a minha
posicdo perante certas circunstancias de saude. Deste modo, informo sobre o
gue conheco do meu estado actual de salude, assinalo os critérios e valores
gue desejo que sejam respeitados, deixo instrucdes sobre tratamentos a que
possa vir a ser sujeito/a e que manifestam a minha vontade actual e futura até
gue seja por mim revogada, nomeio um/a (dois) Procurador/a (es) de cuidados
de saude e seus substitutos (cortar o que ndo interessa), e deixo outras

disposicdes relacionadas com o meu fim de vida.

Desejo, portanto, que seja respeitado o declarado neste documento para a
minha assisténcia médica, se me encontrar em situacdo de nao poder
expressar a minha vontade por deterioragao fisica ou psiquica, tendo perdido a

capacidade de decidir. Neste sentido,

DECLARO:

PRIMEIRO — A MINHA SITUACAO ACTUAL DE SAUDE

Neste momento, tenho conhecimento de padecer de algum problema de

saude?
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Sim  Nao
Se respondeu «sim», que pormenores pode dar?

Se sofro ja de algum(uns) problema(s) de saude, que preocupacdes € que essa
minha condicdo me traz em relacdo ao futuro, e, concretamente, a tratamentos

médicos (ou cuidados de saude)?
N&o se aplica
Na minha familia, ha a prevaléncia da doenca.....

N&o se aplica

SEGUNDO - CRITERIOS E VALORES QUE DESEJO QUE SEJAM
RESPEITADOS

Para 0 meu projecto de vida, e no ambito da minha narrativa pessoal de
valores, a qualidade de vida € um aspecto muito importante. Esta qualidade,
para mim, encontra-se relacionada com capacidades que, a titulo de exemplo,

poderiam relacionar-se com:
. A capacidade de comunicar e relacionar-me com outras pessoas.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. O facto de ndo ter dores ou sofrimentos intensos e incapacitantes, fisica
ou psiquicamente, que afectem nuclearmente a minha capacidade de dar
sentido a continuagdo da minha existéncia, assim como a minha capacidade de

me relacionar com os outros.
Sim N&o N&o me pronuncio

. A minha preferéncia por manter uma boa qualidade de vida, embora isso

impliqgue um encurtamento da minha existéncia.

Sim N&o N&o me pronuncio
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. A possibilidade de manter uma independéncia funcional suficiente que
me permita uma autonomia razoavel para as actividades proprias da vida

diaria.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. A minha preferéncia por ndo prolongar a vida biolégica por si mesma,
em situacdes ja irreversiveis, se ndo existirem as possibilidades minimas para

que remetem 0s pontos anteriores desta seccao.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. A minha preferéncia por permanecer no meu domicilio habitual durante
os Ultimos dias da minha vida, a ndo ser que seja desse modo impossivel

administrar-me cuidados indispensaveis a uma morte sem dor e pacifica.
Sim Na&o Nao me pronuncio

. Se nao houver possibilidade de concretizar a preferéncia anterior e tiver
de ser atendido/a em regime de hospitalizacdo, peco para, se possivel, ser
atendido/a num quarto individual, com o nivel de conforto e intimidade que o

estado terminal requer.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo que os meus familiares e amigos/as desfrutem de todas as
possibilidades de me acompanharem na etapa final da minha vida, se for essa

a sua vontade.
Sim N&o N&o me pronuncio

. Em caso de duvida na interpretacdo deste documento, desejo que seja

respeitada a opinido do/a meu/minha Procurador/a.
Sim N&o N&o me pronuncio

. Outros (especificar, se se deseja, ou cortar se nao interessa)

123



Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da sua aceitabilidade
nas unidades de saude em Portugal

TERCEIRO - SITUACOES CLINICAS EM QUE DESEJO
Que Este Documento Seja Respeitado

Esta Directiva deve ser respeitada se, em qualquer momento da minha vida
futura, me encontrar numa situacdo que me impeca de tomar decisées sobre
0s cuidado de saude que me poderdo ser prestados e sobre os tratamentos
e/ou técnicas de suporte vital que me possam aplicar, situagdo provocada, a
titulo de exemplo, mas sem cardcter exaustivo, por qualquer uma das causas
gue em seguida se enunciam, comprovadas devidamente pelo pessoal médico

gue me assista:

. Condicao cerebral grave el/ou irreversivel (coma irreversivel, estado
vegetativo persistente e prolongado de que ndo ha expectativa razoavel de
recuperacdo ou de recuperagcdo que esteja de acordo com a minha narrativa
valorativa pessoal; outras situacdes cerebrais irreversiveis que me impedirdo
de alguma vez recuperar a capacidade de tomar decisdes e expressar 0S meus

desejos).
Sim Na&o N&ao me pronuncio

. Doenca em fase avancada e/ou terminal, quer seja por cancro ou por
doenca degenerativa do sistema nervoso ou neuromuscular, que ndo responda
ao tratamento, ou cujo tratamento, a luz da minha narrativa pessoal de valores,
possa ser considerado desproporcionado, pesando excessivamente sobre a

minha nocado de qualidade de vida (e a minha capacidade de sofrimento).
Sim Na&o N&ao me pronuncio
. Deméncia de causa degenerativa ou vascular, grave e irreversivel.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Outras doencas ou situacOes graves e irreversiveis, comparaveis as

anteriores, que afectem plenamente a minha qualidade de vida.

Sim N&o Nao me pronuncio
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. Perda irreversivel das minhas capacidades mentais, impossibilitando-me
saber quem sou, onde me encontro e reconhecer 0s meus proximos, tornando

impossivel qualquer comunicagéo coerente e consistente com 0s outros.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Situagdo clinica em que, segundo o estado da ciéncia, ndo haja
expectativa de recuperacdo sem que dai resultem sequelas graves que me
impecam uma vida de acordo com a minha nocao de dignidade, no respeito
pela minha narrativa valorativa pessoal e compativel, portanto, com o que
expressei na secc¢ao |l desta Directiva. Entre essas sequelas menciono as que
me impegam de levar uma vida com um minimo de comunica¢do com as outras
pessoas, com independéncia funcional para as actividades da vida diéria,

assim como dor ou sofrimento graves e continuos.
Sim N&o Nao me pronuncio

Outras situacdes (especificar, se se deseja, ou cortar se ndo interessa).

QUARTO - INSTRUQC)ES QUE DESEJO QUE SEJAM RESPEITADAS
Quanto A Intervencdes Médicas Sobre A Minha Pessoa

A minha vontade, relativamente as situacfes contempladas na seccao Ill desta

Directiva, € a seguinte:

. Desejo que ndo me seja aplicada qualquer técnica de suporte vital, como
por exemplo reanimacdo cardiorrespiratoria, ventilacdo mecanica, dialise,
administragcdo de fluidos intravenosos, medicamentos ou alimentagdo e
hidratacdo artificiais, os quais s6 sejam destinados a prolongar a minha
sobrevivéncia. Se essas medidas tiverem sido iniciadas, desejo que sejam

retiradas.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo que me sejam proporcionados 0s tratamentos necessarios para
paliar (atenuar e, se possivel, eliminar) ao maximo a dor, o sofrimento ou a

angustia grave, mesmo que tais procedimentos possam encurtar a minha
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expectativa de vida. Este desejo abrange igualmente as situacbes em que o

sofrimento seja derivado de recusas prévias de tratamento.
Sim Na&o N&ao me pronuncio

. Desejo que, no caso de dores ou sintomas refractarios*, me seja
aplicada a sedacao paliativa** e, em Ultima instancia, a sedacdo terminal***,
mesmo que tais procedimentos possam encurtar a minha expectativa de vida e
mesmo que esses sintomas sejam derivados de recusas minhas em submeter-

me a certos cuidados de saude.
Sim N&o  N&ao me pronuncio
. Desejo que, se estiver gravida na altura de concretizar esta Directiva:

1. se mantenha o suporte vital necessario para manter o feto com vida e
em condi¢cles viaveis de nascer, desde que as técnicas que me tenham de

aplicar ndo o afectem negativamente;
Sim Na&o Nao me pronuncio

2. se proteja o feto, independentemente das repercussdes deste acto sobre

a minha saude;
Sim Nao Nao me pronuncio Na&o se aplica

3. se proteja a minha saude, independentemente das repercussfes deste

acto sobre o feto;
Sim Nao Nao me pronuncio N&o se aplica

4. se tente salvar o feto em primeiro lugar, protegendo-me depois a mim,

se possivel;
Sim Nao Nao me pronuncio N&o se aplica

5. se tente salvar-me a mim em primeiro lugar, tentando depois proteger o

feto, se possivel.

Sim Nao Nao me pronuncio N&o se aplica
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. N&o desejo receber qualquer tratamento ou terapia que ainda ndo tenha
demonstrado claramente a sua eficacia, ou ndo esteja dirigido especificamente

a aliviar a minha dor e/ou sofrimento.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo, sem prejuizo do anterior, que me seja assegurada a assisténcia

necesséaria a uma morte digna.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo que se limite 0 «esforgo terapéutico», ndo querendo viver fruto

do «encarnicamento técnico» (tanto diagndstico como terapéutico).
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo ndo ser submetido/a a amputacdo de membros (excepto dedos),
ainda que necesséria para a minha sobrevivéncia (especificar, se pretender:

por ex., membro inferior e/ou superior; amputacao parcial e/ou total).
Sim Na&o  Nao me pronuncio

. Desejo que, no caso de os profissionais de salde que me atendam
aleguem motivos de consciéncia para ndo actuarem de acordo com a minha
vontade aqui expressa, possa ser atendido/a por outros profissionais que

estejam dispostos a respeita-la.
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo expressamente que nenhum profissional ouse penalizar-me por
qualquer recusa de cuidados de saude por mim aqui assinalada, o que
aconteceria se o alivio das dores ou do sofrimento provocados por essa recusa
nao fosse adequadamente tratado, ou fosse tratados de forma negligente,

como por uma espeécie de «vinganca» em relacado a minha recusa.
Sim N&o N&o me pronuncio

Outras situacgoes (especificar, se se deseja, ou cortar se nao interessa).
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QUINTO — ASSISTENCIA RELIGIOSA

. Desejo assisténcia religiosa.
Sim Nao N&ao me pronuncio
. Desejo assisténcia religiosa da seguinte confisséo:

Outras indicagdes: (cortar se ndo interessa)

SEXTO — DISPOSICOES PARA DEPOIS DA MORTE

. Desejo um funeral religioso.

Sim N&o  N&ao me pronuncio

. Desejo que o0 meu corpo seja inumado (enterrado).
Sim Na&o Nao me pronuncio

. Desejo que o0 meu corpo seja cremado.

Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo que, no caso de cremacdo, as minhas cinzas sejam......
(destinacao das cinzas. Embora o art.° 19.° DL n.° 411/98, de 30 de Dezembro
— versao actualizada —, sobre Inumacéo e Transladacdo de Cadaveres, diga
que o destino final das cinzas € livre, na realidade existem muitas restri¢cées,

que um Tanatorio lhe podera explicar).
Sim Nao N&ao me pronuncio

. Desejo doar o meu corpo para fins de investigacdo ou didacticos,
segundo o disposto na legislacdo vigente.

Sim Nao N&ao me pronuncio

Outras disposic¢des: (cortar se nao interessa)
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SETIMO — DESIGNACAO DE PROCURADORES/AS DE CUIDADOS DE
SAUDE (cortar o que néo interessa)
(designacdo nao obrigatéria, mas vivamente aconselhavel, por motivos de

prudéncia):
1. Procurador/a principal

Designo como meu/minha Procurador/a (corte o que nao interessar) a pessoa
abaixo identificada, de modo a substituir-me nas accdes de consentimento
informado, nos casos em que eu seja incapaz de tal procedimento. Nao so
zelard pelo cumprimento das minhas directivas de instru¢cdes, como tentara
interpretar do melhor modo, e de forma privilegiada, as eventuais duvidas que

possam surgir na sua aplicacao.

(Nome)

nascido/a em (data) / / , natural da freguesia de ,
concelho de , portador do Bl ou Cartdo do Cidaddo n.° :
valido até , emitido pela Republica Portuguesa, contribuinte fiscal
n.° , residente na Rua , freguesia d , concelho
d , Codigo Postal n.° , utente n.° do SNS do

Centro de Saude/Unidade de Saude Familiar (corte o que néo interessa)
d

(colocar nome e morada).

TIf e tIm: Fax:

E-mail:

Com as seguintes limitacdes (especificar, se se deseja, ou, caso contrario,

riscar):

(por ex., pode exigir que uma decisdo ultima s6 seja tomada depois de o/a

seu/sua Procurador/a ter consultado certas pessoas)

1.1 Aceitagao por parte do/a Procurador/a principal
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Eu, , acima

identificado/a, declaro aceitar ser o/a Procurador/a principal de ,
dentro das fun¢des que aqui me séo atribuidas.

Assinatura:

Local:

Data:

2. Procurador/a substituto/a

Desejo igualmente, para o caso em que o/a meu/minha Procurador/a principal
nao possa comparecer por manifesta impossibilidade, designar como
representante substituto deste/a, com as mesmas atribuicdes e limitacdes (se

existentes):
(Nome) ,
nascido/a em (data) / / , hatural da freguesia de ,
concelho de , portador do Bl ou Cartéo do Cidadao n.°
, valido até , emitido pela Republica
Portuguesa, contribuinte fiscal n.° , residente na Rua
, freguesia d
, concelho de , Cddigo Postal n.°
, utente n.° do SNS do Centro de Saude/Unidade de

Saude Familiar (corte o que nao interessa) de

(colocar nome e morada).

TIf e tim: Fax:

E-mail:
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2.1. Aceitacao por parte do/a Procurador/a substituto/a

Eu, , acima identificado/a,

declaro aceitar ser o/a Procurador/a substituto/a de ,

dentro das func¢des que aqui me séo atribuidas.

Assinatura:

Local:

Data:

OITAVO — DESIGNACAO DE PROCURADOR/A QUE INFORMARA
DA MINHA INCAPACITACAO

(Observacao: esta proposta de formulario parte do principio de que, a partir dos
sessenta anos de idade, ndo serd necessario renovar a Directiva Antecipada.
Mas repare que, enquanto ndo houver em Portugal legislacdo especifica, essa
renovacao periddica sera sempre aconselhavel. Assim, independentemente de
a sua incapacitacdo ocorrer antes ou depois dos sessenta anos, devera ter
encarregado alguém de comunica-la aos servicos de salde, pelo menos ao
seu Centro de Saude, de modo a haver uma prova que justifique por que razdo
nao renovou a sua Directiva. Se ja tiver designado um/a Procurador/a de
cuidados de saude, é a ele ou a ela que cabera esta tarefa. Mas se nédo
designou um/a Procurador/a, devera pelo menos indicar aqui alguém que
assumira essa, e sO essa tarefa, de modo a que a sua Directiva ndo venha a

ser declarada de pouco valor, por ndo a ter renovado regularmente).

Para o caso de ficar incapacitado/a, designo a pessoa baixo indicada como
meu/minha Procurador/a, para efeitos de comunicacdo as autoridades

competentes dessa minha incapacitacdo, no prazo de dois meses.

(Nome) ,
nascido/a em (data) / / , hatural da freguesia de ,
concelho de , portador do Bl ou Cartédo do Cidadé&o n.° ,
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vélido até , emitido pela Republica Portuguesa, contribuinte fiscal
n.°c , residente na Rua , freguesia de ,
concelho de , Cadigo Postal n.° , utente
n.c do SNS do Centro de Saude/Unidade de Saude Familiar
(corte o0 que néo interessa) de (colocar nome e morada).
TIf e tim: Fax:

E-mail:

Aceitacdo por parte do/a Procurador/a para efeitos de comunicacéo de
incapacidade

Eu, , acima identificado/a,

declaro aceitar ser o/a Procurador/a de , dentro

das funcdes que aqui me sdo atribuidas.

Assinatura:

Local:

Data:

NONO — CONSIDERACOES FINAIS E ASSUNCAO DE RISCO

Por ultimo, quero reiterar que esta Directiva Antecipada foi realizada livre e
serenamente, com plena capacidade de accdo e com pleno conhecimento dos
termos que aqui se usam, e que esta € a minha vontade firme caso se tenha de

consultar este documento para torna-lo efectivo.

Mais informo que tenho conhecimento de que, em qualquer momento, posso
revogar e, portanto, mudar o contetudo desta Directiva, devendo renova-la pelo
menos de cinco em cinco anos, para manter toda a sua actualidade, ou dentro
dos prazos que vierem a ser fixados por lei. Propfe-se aqui que essa

renovagao possa ocorrer durante os sessenta dias que precedem o termo do
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seu prazo de validade, mas sei que esta clausula ndo tem forca de lei em

Portugal, pelo que actuarei de acordo com critérios de prudéncia.

Sei que este formulario € elaborado no principio de que, a partir dos sessenta
anos, as Directiva Antecipadas adquiram um cardacter vitalicio, mas essa ainda
ndo é lei corrente em Portugal. Por isso, ndo me poderei dispensar de ir
revendo regularmente o que considerar que ja ndo esta de acordo com o meu
projecto de vida, alterar o(s)/a(s) meu(s)/minha(s) Procurador(es)/a(s) e fazer

as renovacoes aconselhadas.

(Acrescentar o seguinte, no caso de nao haver na altura um Registo Nacional
de Directivas Antecipadas)

Uma copia do presente documento, uma vez assinado pelas testemunhas, e/ou
certificado perante um/a Notario/a ou instancia equivalente, ser4 por mim
entregue, para que conste da minha ficha clinica, na Unidade de Saude
Familiar ou Centro de Saude (corte 0 que ndo interessar) em que estou
inscrito/a, de modo a poder mais tarde ser transmitido ao hospital onde venha a
ser atendido/a.

Uma cépia sera também entregue ao/a médico/a de familia, ao/a Procurador/a,

a familiares e/ou pessoas amigas e, eventualmente, ao/a advogado/a pessoal.

Ao assinar esta Directiva Antecipada declaro também que, ao fazé-lo, estou
consciente da possibilidade de que um médico possa efectiva-la numa altura
em que, se estivesse consciente, poderia eventualmente ter mudado de opinido
em relacdo ao que deixara escrito ou comunicara a/ao minha/meu

Procurador/a. Através da presente Directiva declaro assumir esse risco.

Por ultimo, e atendendo a Lei de Proteccdo de Dados Pessoais, manifesto aqui
a minha autorizacdo de que os dados de caracter pessoal contidos nesta
Directiva Antecipada sejam fornecidos ao profissional ou a equipa de saude
que necessite de a consultar nas circunstancias aqui estabelecidas. Essa
autorizacao estende-se também ao Registo Nacional de Directivas Antecipadas

(quando ele vier a existir).
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Desejo expressar, finalmente, as seguintes consideracdes (eliminar se nao for

necessario):

ANEXO DE TAMANHO FOLHA A4 (caso necessite dele, depois de ter

preenchido as secg¢fes anteriores. Eliminar se ndo for necessario)

DECIMO — TESTEMUNHAS

Observacdo: O presente documento é assinado perante duas testemunhas

maiores de idade, abaixo identificadas.

Outra forma de autenticar o documento é através do reconhecimento da
assinatura do outorgante num Notario. Para maior seguranca, deve fazer apelo

as testemunhas e a certificacdo notarial (ou a uma certificacdo equivalente).

Eu, como testemunha, declaro que conheco pessoalmente a pessoa que
assinou este formulario, que ela o assinou ou reconheceu na minha presenca,
e que, até onde me é possivel ajuizd-lo, encontrava-se sa de espirito (capaz) e

a agir livremente, portanto ndo sujeita a pressdes ou sob influéncia de outros.

De acordo com a legislacdo vigente em matéria de proteccdo de dados,
comprometo-me a manter a confidencialidade sobre a informacéo contida neste

Documento.
Também declaro que NAO me encontro nas seguintes condicoes:

. nao sou alguém nomeado por esta pessoa como seu/sua Procurador/a

de cuidados de saude;

. nao cuido desta pessoa ao nivel de salde, nem sou dono/a ou agente
de um estabelecimento de saude, lar, ou instancia semelhante, em que esta

pessoa esteja internada;

. nao sou empregado/a ou conjuge de quem presta cuidados de saude a

esta pessoa;

. ndo sou responsavel financeiramente pelos cuidados de saude desta

pessoa;
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. nao sou empregado de uma seguradora de saude;

. ndo estou relacionado com esta pessoa por sangue, casamento ou
adopcao;

. nao sou um agente funerario ou crematorio, ou agente relacionado com
cemitérios;

. nao sou, tanto quanto sei, credor desta pessoa nem estou habilitado a

qualquer parte dos seus bens, por testamento ou qualquer outro procedimento

legal, ou seja, ndo possuo com ela quaisquer vinculos de relacao patrimonial.

ASSINATURA DA TESTEMUNHA 1 ASSINATURA DA TESTEMUNHA 2

NOME EM MAIUSCULAS NOME EM MAIUSCULAS

N.° DE Bl OU CARTAO DE CIDADAO E SUA VALIDADE

MORADA MORADA
CODIGO POSTAL E LOCALIDADE CODIGO POSTAL E LOCALIDADE
TLF E TLM TLF E TLM

CERTIFICACAO NOTARIAL (ou certificacéo equivalente)
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ANEXO 6

A VONTADE DE LAURA, MINHA IRMA...

DECLARACAO / DIRECTIVA ANTECIPADA

Eu, LAURA FERREIRA DOS SANTOS, na plena posse das minhas faculdades
mentais, elaboro esta Declaracdo como uma directiva/solicitacdo a ser seguida
se me tornar definitivamente incapaz de participar em decisdes que digam
respeito a minha saude do ponto de vista médico. Estas instru¢cdes reflectem a
minha firme vontade de recusar tratamento médico nas circunstancias abaixo
assinaladas, embora, infelizmente, estas Directivas antecipadas ainda nao

tenham valor juridico em Portugal.

Peco ao pessoal médico que me esteja a assistir (se isso for possivel, peco-o
directamente a quem tem vindo a ser ao longo dos anos o meu clinico geral,
Dr. ........ ) que, caso eu esteja numa condicdo mental ou fisica incuravel ou
irreversivel, sem expectativa razoavel de recuperacdo para uma existéncia com
qualidade de vida, ndo faga uso de meios ou tratamentos que apenas

prolonguem desnecessariamente o0 meu morrer.
Estas instrucdes aplicam-se caso eu esteja:

a) numa situacao terminal;
b) em estado vegetativo persistente; ou
C) se 0 meu cérebro se encontrar irreversivelmente danificado e nunca mais

puder recuperar a capacidade de tomar decisdes e expressar 0s meus desejos.

Solicito que os cuidados de salude a serem-me entdo prestados se limitem a
manter-me confortavel e a aliviar a dor, aqui incluindo qualquer dor que possa
derivar de ndo se recorrer aos meios de “tratamento” que recusei, ou de se ter

posto fim ao seu uso. De um modo especial, peco que, nas circunstancias
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indicadas, ndo me deixem morrer com a sensacao de sufocacdo e ndo me
deixem entrar em delirio ou alucinages, evitando qualquer outra situacdo que

provoque mal-estar ou dor.

Se estiver nas condi¢cdes acima indicadas, penso concretamente o seguinte

acerca das formas de “tratamento” / esforco terapéutico abaixo especificadas:

— Na&o quero “ressuscitagao” cardiaca;

— Nao quero respiracdo mecanica (ser ligada a ventilador);

— Nao quero nutricdo e hidratacao artificiais (desde que retirar a hidratacao
nao me aumente as dores ou dificulte a sua eliminacgéo);

— Nao quero antibidticos.

De qualquer modo, reafirmo veementemente que, nessas circunstancias,
solicito o maximo alivio da dor, mesmo que apresse a minha morte.

Em caso de duvida, sobretudo em relacdo ao que eu poderia entender por
“‘expectativa razoavel de recuperacao” e “qualidade de vida”, constituo o meu
marido, Luis Alberto Seixas Mourdo, como meu representante, pela total
confianca que tenho nele e pelo conhecimento que tem do meu pensar.
A ndo ser gue eu tenha anulado estas directivas/solicitagbes numa nova
Declaragédo, ou que claramente tenha indicado que mudei de pensar, 0 que
agui acabo de escrever deve ser entendido como expressando a minha
vontade.

Para as redigir, tomei como referéncia a “New York Living will”, tal como vem
apresentada no livro de Timothy E. Quill, M. D., A Midwife through the Dying
Process, Baltimore and London: The John Hopkins University Press, 1996, 237-
8.

Braga, 26 de Agosto de 2003
Braga, 04 de Novembro de 2007 (reafirmacao)
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ANEXO 7

Carta (Tipo) de Pedido de Colaboracao

(Exmo.(a) Sr.(a) Nome do perito da instituicao X)

(Morada da instituicao X)

Assunto: Apresentacao do estudo investigacdo ao perito da organizacao
X

Exmo.(a) Sr.(a) nome do perito da Instituicdo X

Na gqualidade de investigadora do Curso de Mestrado da Escola Nacional de
Saude Publica — Universidade Nova de Lisboa, venho por este meio solicitar a
colaboracdo de Vossa Exceléncia na realizacdo de um estudo de investigacao,
subordinado ao tema Directivas Antecipadas de Vida - Modelo de afericdo da

sua aceitabilidade nas unidades de saude em Portugal.

O objectivo geral da investigacdo Em que medida é que as Directivas
antecipadas serdo um instrumento aceite nas unidades de saude?

Os objectivos sao os seguintes:

- Contribuir para a criagcdo de um corpo de conhecimento no que diz
respeito as Directivas Antecipadas de Vida com a elaboracdo de uma
proposta de um modelo de afericdo da sua aceitabilidade nas unidades

de saude em Portugal.

- ldentificar os diferentes intervenientes, e qual o seu papel na

implementacdo do modelo proposto

De modo a atingir os anteriores objectivos necessita-se da colaboracédo de

Vossa Exceléncia na aplicacdo da técnica Delphi.

A técnica Delphi proceder-se-a da seguinte forma:

» O painel de especialistas recebe diversas rondas de questionarios.
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» ApoOs a devolucao dos questionarios de cada ronda realiza-se a analise
dos resultados de forma a separar as respostas em categorias
previamente definidas, de forma a ser possivel realizar uma anélise das

tendéncias dos peritos., em termos de grupo.

» A andlise é enviada aos peritos para possibilitar a apreciacdo dos
resultados pelos peritos, permitindo a reformulacdo das opinides
individuais dos peritos mediante a posi¢éo do grupo.

» Os questionarios subsequentes serdo desenhados mediante as

respostas obtidas,

» As rondas terminam quando se encontrar a obtencao de um consenso.

Dada a dimensdo e complexidade inerentes a uma investigacdo desta
natureza, encontramo-nos disponiveis para uma reunido, a agendar em dia
oportuno, com o intuito de fornecer explicacbes mais detalhadas e

pormenorizadas.

Agradecendo a atencdo dispensada, aguardamos a resposta com a maior

brevidade possivel.

Com os melhores cumprimentos,

Ana Paula Goncalves Rodrigues

139



