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Valorizacao da autonomia da pessoa

O principio de autonomia, cuja fundamentagao ¢ trabalhada
a partir da filosofia de Kant e da filosofia liberal, aparece como
a grande novidade trazida pela reflexao bioética em relagao a
tradicional ética hipocratica. Desta forma, o reconhecimento e
valorizagao da autonomia do doente vém complementar a be-
neficéncia (e nao maleficéncia) e, consequentemente, esbater o
destaque desde sempre atribuido ao paternalismo médico.

A valorizagao da autonomia da pessoa e o seu impacto na
ética biomédica déa-se primeiramente no ambito da experimen-
tacdao com seres humanos e no reconhecimento de salvaguardar
a sua dignidade e integridade fisica. Recorde-se a tomada
de consciéncia para a necessidade de proteger os sujeitos de
investigacao expressa através do Codigo de Nuremberga (1947),
depois do rescaldo provocado pelas experiéncias abusivas le-
vadas a cabo durante o regime nazi. Este documento expressa
de forma clara que a vontade propria dos sujeitos de investiga-
cao deve ser assegurada através do consentimento livre. Anos
mais tarde, é a Associagao Médica Mundial que vem reforcar

* Texto elaborado no decorrer dos trabalhos de preparacao da dissertacao de Douto-
ramento em Filosofia, especialidade em Filosofia Moral e Politica, ao abrigo de uma
bolsa concedida pela Fundagao para a Ciéncia e a Tecnologia, com a referéncia SFRH/
BD/93311/2013.
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a importancia de proteger a autonomia da pessoa através da
Declaragio de Helsinquia (aprovada pela primeira vez em 1964 e
com uma 6.2 revisao em 2008). Este documento apresenta um
conjunto de recomendacgdes, formuladas por médicos e dirigi-
das a médicos, que orienta as praticas subjacentes a investiga-
¢ao que envolve seres humanos. Na sua versao original sobres-
sai desde logo o destaque atribuido a autonomia, mais uma vez
através do consentimento informado, esteja a pessoa submetida
a pesquisa relacionada com o cuidado terapéutico ou a pesquisa
clinica nao terapéutica (Declaracio de Helsinquia, 1964, ponto 3).

Salienta-se, todavia, e ja depois de reconhecidas estas medi-
das, os escandalos ptblicos nos Estados Unidos da América, na
década de 60 e 70, relacionados com a experimentacao cienti-
fica em seres humanos. O polémico artigo “Ethics and Clini-
cal Research” (1966), de Henry Beecher, denuncia pesquisas
que nao cumprem o requisito central postulado pelo Codigo
de Nuremberga. E, ainda, o estudo da sifilis ndo tratada de
Tuskegee, conduzido pelo United States Public Health Service,
divulgado publicamente a 25 de Julho de 1972 no New York Ti-
mes, num artigo de Jean Heller. Numa experiéncia que decor-
reu de 1932 a 1972, os doentes, maioritariamente camponeses
negros de baixa instrugao escolar, foram privados de receber
tratamento para a sifilis, de modo a permitir a observagao do
desenvolvimento da doenga. A gravidade ética deste estudo é
acentuada pelo facto da penicilina, que se provou ser a mais
eficaz intervengao terapéutica para a sifilis, ter sido descoberta
em 1943, sem que fosse administrada nos doentes de Tuskegee.
O conhecimento publico da ocorréncia e condi¢des deste estudo
tera determinado o seu encerramento através de um documento
oficial de 16 de Novembro de 1972, tornando evidente a respon-
sabilidade politica do governo norte-americano.

E precisamente neste ambiente de tensdo que surge o Belmont
Report (1978). Este documento, referéncia incontornavel para a
compreensao do desenvolvimento da bioética, resulta de um
pedido formulado pelo Senado norte-americano que preten-
de, por um lado, ver clarificadas as fronteiras que separam a
pratica clinica da investigacao cientifica e, por outro, formular
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os principios éticos a ser respeitados para que ndo se cometam
abusos semelhantes sobre os sujeitos de investigacao. Conforme
consta no Relatdrio, “o objectivo é fornecer um quadro analitico
que ird orientar a resolugao de problemas éticos decorrentes da
investigacao envolvendo seres humanos” (The Belmont Report,
1978, p. 2). A ética é, pois, trazida a reflexdo publica, pedindo-
-se que sejam identificados principios éticos que inspirem medi-
das concretas de actuagao. E neste ambito que se apresentam os
principios de respeito pelas pessoas, beneficéncia e justica, aos
quais correspondem, respectivamente, as directrizes praticas
do consentimento informado, avaliacao dos riscos e beneficios
e seleccao dos sujeitos de investigacao.

Pode-se afirmar que a mengao ao principio de autonomia,
realizada através do requisito obrigatorio de consentimento
informado, tem estado presente nos mais variados documentos
denatureza ético-juridica. A tendéncia verificada tem consistido,
todavia, no alargamento do dominio restrito dos ensaios clini-
cos, que se apresenta como a sua primeira preocupacao, para
as mais variadas areas da biotecnologia que intervém de forma
directa ou indirecta no corpo da pessoa.

Autonomia como principio: uma formulacao possivel

Sao conhecidas varias propostas sobre a fundamentacao te-
oOrica da autonomia, entendida como um principio que deve
ser cumprido, numa acentuada reivindica¢ao dos direitos in-
dividuais e da autodeterminagao nas decisoes que dizem res-
peito a saude da pessoa. Mas também ¢é certo que o ambito
de transi¢ao ou o “movimento dialéctico” que existe entre a
formulagado tedrica deste principio e o modo de o tornar em
algo aplicado ou praticdvel nem sempre se apresenta como um
caminho fdcil de percorrer. Talvez por esta razao a literatura
sobre este dominio tdo amplo e tdo complexo esteja longe de
se esgotar e os desafios emergentes da evolucao da sociedade,
assim como da ciéncia e da técnica, oferecam novos dados de
reflexdao a partir daquela que parece ser uma inquestionavel
condicao do ser humano.
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Neste sentido, recorremos ao contributo de Tom Beauchamp
e James Childress que propdem um modelo tedrico-pratico,
com o objectivo de solucionar questoes moralmente dilematicas
no ambito da satde e da biomedicina. Esta proposta é pela
primeira vez desenvolvida na sua obra conjunta Principles of
Biomedical Ethics, publicada em 1979 e que em 2013 conhece a
sua 7.2 edigao. Amplamente influenciados pelos trabalhos que
conduzem a elaboragao do Belmont Report, estes dois filésofos
propdem o tao evocado paradigma dos quatro principios da
bioética — respeito pelo principio da autonomia, nao-maleficén-
cia, beneficéncia e justi¢a —, que comummente se tem designado
por principialismo, um termo cunhado pelos seus principais
criticos, Gert e Clouser (1990). O principialismo, nao sendo o
unico modelo da bioética €, certamente, aquele que tem tido
maior impacto na tentativa de delinear uma estrutura tedrica
que, na pratica, seja capaz de responder aos dilemas éticos da
biomedicina no contexto das sociedades actuais. A necessidade
de uma reflexao desta natureza torna-se evidente se conside-
rarmos que as sociedades actuais — justamente designadas
sociedades plurais e/ou globais — estao alicer¢adas sobre valo-
res culturais, sociais e economicos diversos. Esta diversidade
de valores parece dificultar a constituicdo de uma ordem ética
universalmente valida na esteira de Kant. Consequentemente,
a dificuldade em articular valores plurais entre si tende a dar
lugar ao relativismo ou niilismo axioldgico. A ética, que tradi-
cionalmente estabelecera padroes orientadores da ac¢ao na esfe-
ra publica, vé-se confinada a esfera privada e a moralidade dos
actos a consciéncia do sujeito. E para estas sociedades plurais
que o paradigma de Beauchamp e Childress é dirigido, tendo
por base a formulagao que dao a cada um dos principios e a sua
proposta de articulagao no contexto pratico.

Consideremos o que € dito acerca do principio de respeito
pela autonomia, designacao assumida a partir da terceira edi-
cao da obra (1989), em substituicao do anteriormente enunciado
“principio de autonomia”. De acordo com os autores, este prin-
cipio baseia-se no respeito pelas decisoes e escolhas auténomas
da pessoa. Respeitar o agente auténomo é “reconhecer, com a
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devida apreciagao, as capacidades e perspectivas da pessoa, in-
cluindo o seu direito de manter determinados pontos de vista,
realizar determinadas escolhas e fazer certas opg¢des baseadas
em valores e crengas pessoais” (Beauchamp, 2010, p. 37). O su-
jeito autonomo é, pois, aquele que estd livre do controlo externo,
no que se refere a interferéncia de terceiros, assim como tam-
bém de limitagOes internas, como seja a falta de conhecimento
perante uma determinada realidade sobre a qual é preciso de-
cidir. Ainda assim, mesmo sendo o sujeito autonomo, importa
salientar que por vezes pode estar temporariamente inibido de
tomar decisOes autonomas, em detrimento eventual de doenca,
depressao, ignorancia, coer¢ao, entre outras possiveis vias que
bloqueiam a sua capacidade de avaliagao e deliberagao. Torna-
-se evidente a distingao estabelecida entre sujeito autébnomo e
escolhas autonomas. A teoria que sustenta as decisoes auténo-
mas exige o cumprimento de trés condi¢oes indispensaveis ao
sujeito que as realiza: intencionalidade da acgao; compreensdo acer-
ca da realidade sobre a qual se decide; e auséncia de constrangi-
mentos, que podem ser externos, como a influéncia de terceiros,
ou internos, como perturbag¢des do foro mental (Beauchamp e
Childress, 2013, pp. 104-105).

O principio de respeito pela autonomia da pessoa, enquan-
to postulado geral e abstracto, exige uma maior especificacao,
categoria epistemologica da maior relevancia na teoria princi-
pialista, e que consiste na reducao do indeterminismo das nor-
mas abstractas e gerais a regras mais concretas de actuagao em
relacdo ao principio em causa (Beauchamp e Childress, 2013,
p. 17). Deste modo, o consentimento informado surge como
o exemplo mais desenvolvido, mas também se compreende o
principio de respeito pela autonomia através de outras regras
concretas, tais como dizer a verdade, respeitar a vida privada
dos outros e proteger a informagao confidencial.

O principio de respeito pela autonomia ou, em rigor, pelas
decisdes auténomas, apresenta-se neste quadro como um prin-
cipio prima facie, que na esteira de David Ross deve ser sempre
respeitado, a nao ser que conflitue com uma outra obrigacao
maior ou mais forte. Quer isto dizer que, ao contrario do que
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muitas vezes se tem afirmado em relacao a teoria de Beauchamp
e Childress, o respeito pela autonomia nao aparece como o prin-
cipio que merece maior destaque, ja que nao ha uma hierarquia
estabelecida entre os principios enunciados. A anélise do prin-
cipio de respeito pela autonomia deve ser sempre entendida a
luz dos contextos ao qual se aplica e de acordo com a especifici-
dade de cada situacao em particular.

Principio de autonomia e testamento vital

Nos ultimos anos, Portugal tem assistido a uma evolugao
significativa em matérias ético-legais relacionadas com diversas
questodes ligadas a satde e a biomedicina, tais como a procriagao
medicamente assistida (2006), a interrupgao voluntaria da gravi-
dez (2007), a nova lei dos transplantes que prevé o alargamento
da doagao de 6rgaos em vida (2007) e, mais recentemente, o tes-
tamento vital ou as directivas antecipadas de vontade (2012).
Em todas estas questdes, o respeito pela autonomia esta presen-
te, constituindo um argumento fundamental para a sua com-
preensao e discussao.

O tema especifico do testamento vital comeca a ganhar
particular relevancia com o projecto de legalizagao, iniciado em
2006, com uma primeira proposta apresentada pela Associagao
Portuguesa de Bioética a Assembleia da Republica (Estudo n.
E/17/APB/10, p. 2). A iniciativa inaugurou um intenso debate
em circulos muito diferenciados, como o politico, o mediatico
e o académico, tendo como pano de fundo as vdarias questoes
éticas e sociais que o tema suscitara. Para este efeito, destaca-se
o Parecer elaborado pelo Conselho Nacional de Etica para as
Ciéncias da Vida, onde sao analisadas as diferentes propostas
de lei apresentadas. Em 2012 entra em vigor a Lei n.? 25/2012,
que regula as directivas antecipadas de vontade (DAV), desig-
nadamente sob a forma de testamento vital, e a nomeacao de
um procurador de cuidados de satide, criando ainda o Registo
Nacional do Testamento Vital (RENTEV). Em Julho de 2014, um
novo elemento é acrescentado a este processo, com a entrada em
funcionamento da plataforma electrénica onde se pode fazer o
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registo da DAYV, através de um formulario préprio para o efeito
(o que vem facilitar a anterior possibilidade de manifestacao em
termos livres, sem padroes orientadores, da DAV junto do no-
tario). O tema mantém-se, portanto, actual, recolocando o argu-
mento sobre o principio de autonomia da pessoa na discussao
ética mais recente.

Entende-se por “Testamento Vital” ou “Directiva Antecipa-
da de Vontade” a livre manifestacao escrita de uma pessoa so-
bre o tratamento ou outro procedimento médico que pretende
receber ou recusar, e que deve ser cumprida aquando da as-
sisténcia clinica que lhe venha a ser prestada. Este documento
consiste numa iniciativa voluntdria, feita pela pessoa que ¢ ca-
paz de expressar a sua escolha, e que desta forma garante que
as decisOes alusivas a sua saude sejam respeitadas em caso de
incapacidade de comunicacao ou verbalizacao. Tal como afir-
mam Isabel e Michel Renaud, o Testamento Vital “implica por-
tanto uma légica temporal num clima de incerteza: uma pessoa
manifesta antecipadamente a sua vontade quanto aos cuidados
ou tratamentos que queria evitar na eventualidade, proxima ou
remota, de se encontrar numa situagao de saude que lhe im-
possibilite 0 uso da razao para poder exercer o seu direito ao
consentimento informado” (Renaud, 2009, p. 322).

O argumento ético que suporta a possibilidade de elaborar
uma DAV ¢ a salvaguarda do direito a livre opcao da pessoa
em relacdo a uma determinada situagao de doenga, previsivel
ou nao, seja no presente ou no futuro. Pese embora ser reco-
nhecida a pertinéncia das DAV e de legislacao especifica que as
regule, facto é que este assunto coloca algumas questdes éticas
importantes que merecem um olhar mais atento.

Consideremos seguidamente os dois pontos que orientam a
nossa reflexao: a circunstancia e as possibilidades.

O Testamento Vital apresenta-se, em termos gerais, como uma
opgao em relagao a prestagao e cuidados de saide num tempo
futuro. Trata-se de uma potencial expressao de consentimento
prévio ou prospectivo, que neste caso € livre de se realizar
ou nao, ao contrdrio da maioria dos procedimentos em saude
que implicam obrigatoriamente a obtengao de consentimento
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informado. O documento deve ser renovado periodicamente ja
que, no caso da lei portuguesa, caduca ao fim de 5 anos depois
de elaborado. Como tal, deve ser, sempre que possivel, conside-
rado pela equipa médica, caso a pessoa em causa esteja impossi-
bilitada de comunicar e prestar um consentimento no momento
presente.

Nao obstante, quando formulada, a DAV expressa um con-
junto de opcoes acerca de uma realidade potencial que a pes-
soa ainda nao esta a viver, mesmo em situagoes em que alguma
doenga se possa manifestar (num estado mais ou menos avan-
¢ado, mas nao exacto). As decisdes autonomas, como se viu
anteriormente com a formulacdo enunciada por Beauchamp e
Childress, exigem a compreensao da realidade concreta sobre a
qual se decide, o que implica necessariamente uma informagao
partilhada e permanentemente actualizada sobre a situacao.

Tendo em conta as possibilidades, a DAV pode ser entendida
como medida fundamental e recomendavel para a prevengao da
excessiva intervencao tecnologica no fim da vida. Contudo, esta
preocupacao estd presente nas varias orientacdes de boas pra-
ticas médicas, indicando que se deve evitar a obstinagao tera-
péutica, entendida como o recurso a tratamentos e procedimen-
tos futeis face a uma doenca que ndo tem cura e cujo beneficio
esperado ¢ menor do que o seu efeito. Esta questao, consagrada
evidentemente no principio de beneficéncia, coloca em causa o
papel fundamental do médico como um decisor esclarecido e
competente nesta matéria. Reforcamos que o destaque dado a
autonomia nao pode apagar a consideragao sobre outros prin-
cipios, também eles fundamentais da ética biomédica, como
a beneficéncia e a nao-maleficéncia, na protec¢ao e promogao
do bem da pessoa doente. O Parecer do Conselho Nacional de
Etica para as Ciéncias da Vida orienta-se nesse sentido ao afir-
mar que “as declaragdes antecipadas de vontade e o consentimento
informado se fundam no principio de respeito pela autonomia
da pessoa que autoriza ou recusa uma intervengao na area da
sua saude; outros principios, nomeadamente o de beneficéncia
e da ndo maleficéncia, nao deixam também de estar presentes
aquando da tomada de decisdes sobre pessoas incapazes de se



AUTONOMIA REVISITADA | 99

exprimir” (59/CNECV/2010, p. 2).

A existéncia de um formuldrio com hipdteses determinadas
facilita a decisao, ao indicar as diferentes opg¢Oes. Entre estas,
estd a possibilidade de receber medidas paliativas que, a luz
do principio de justiga, ¢ um cuidado ao qual todas as pessoas
em fim de vida devem ter direito. Todavia, é também sabido
que os cuidados paliativos representam um denso dominio da
saude, que envolve uma estrutura técnica e humana complexa
e ainda em construcao, estrutura essa que ¢ escassa face a to-
das as necessidades existentes. Como tal, a opcao por “medidas
paliativas”, dependendo da complexidade do procedimento ou
da necessidade do doente, pode constituir uma possibilidade
nao disponivel e portanto dificil de cumprir.

Conclusao

As directivas antecipadas de vontade, sob a forma de testa-
mento vital, representam uma forma legitima em que a pessoa
decide, de forma nao sé auténoma mas também responsavel,
sobre os tratamentos que quer ou nao quer para a sua saude
(uma medida que pode ser complementada com a nomeagao
de um procurador de cuidados de satde). Por outro lado, e
num dominio pratico, levantam-se vérias questoes relacionadas
com o conteuido expresso por parte da pessoa declarante. Para
uma efectiva proteccdo da pessoa e da sua dignidade no fim
de vida, € preciso alertar para estas indagagdes. Importa, por
ultimo, sublinhar que, na bioética, a afirmacao do principio da
autonomia da pessoa nao anula o lugar insubstituivel que o mé-
dico e os profissionais de satide em geral assumem na gestao
da sua saude. Alids, muitas vezes o principio de beneficéncia
apresenta-se como um modo de reforcar o principio de respeito
pela autonomia da pessoa.
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