DECISAO SUBSTITUTA.
OS MODELOS DE DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE E O PAPEL DOS
DECISORES SUBSTITUTOS SOBRE OS DIREITOS DE PESSOAS
INCAPACITADAS

RESUMO

Ap6s a ocorréncia de véarios casos emblematicos na rotina médica
americana que versaram sobre a vontade Ultima de pacientes terminais
impossibilitados de exercer sua autonomia em decisdes sobre quais tratamentos
gueriam ou nao receber quando ficassem incapacitados de escolhé-los, o poder
legislativo desse pais foi instado a publicar uma lei federal que disciplinasse o tema,
dando aos enfermos a garantia de que sua decisdes autbnomas seria respeitadas,
na mesma ocasido foi criado o instrumento denominado de diretiva antecipada. Tal
lei € conhecida como The Patient Self-Determination Act (PSDA) e entrou em
vigéncia em 1° de dezembro 1991. No Brasil, em 2012 seguindo a mesma linha de
garantia do direito a uma morte digna e o apoio a autonomia, o Conselho Federal de
Medicina publicou a Resolucao 1995, introduzindo em nosso ordenamento juridico
as diretivas antecipadas de vontade e dando sua regulamentacdo. Ambos os
instrumentos denotam a prevaléncia do principio do respeito a autonomia, bem
explanado pelos filésofos Tom L. Beauchamp e James F. Childress em sua obra
classica Principios de Etica Biomédica. Este artigo pretende usar subsidiariamente
0s conceitos demonstrados nesse livro, discorrer sobre os modelos de deciséo
substituta e o papel mal definido dos decisores substitutos sobre as vontades
autbnomas dos pacientes incapacitados de exercer suas preferéncias em

tratamentos médicos.
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1 Introducéo

Dentro do campo da Bioética, a obra classica Principios de Etica Biomédica
escrita pelos filosofos Tom L. Beauchamp e James F. Childress é de leitura
obrigatéria para nos dar a compreensao de conceitos essenciais sobre os principios
que regem a conduta médica em hospitais, no atendimento aos seus pacientes e
nas pesquisas cientificas em que o ser humano é objeto de testes experimentais.
Publicada pela primeira vez em 1979 e republicada em outras datas, seu texto
abrangente, profundo e didatico é usado como base para o desenvolvimento de
protocolos e regras concernentes aos cuidados que se deve ter na protecdo a
dignidade da pessoa humana.

O gque nos interessa no presente artigo € sua definicdo sobre os modelos de
decisdo que os decisores poderdo evocar diante das situacdes em que pacientes
internados nao puderem exprimir suas opinides autonomamente sobre o0s
tratamentos que querem ou ndo receber na terminalidade da vida ou quando
estiverem incapacitados temporariamente ou permanentemente de manifestar
livremente suas vontades.

Entendemos que ao definir os modelos de decisdo substituta, sendo eles o
julgamento substituto, a pura autonomia e o dos melhores interesses, foi dada
primazia na aplicacdo do principio do respeito a autonomia, mas pouco ou quase
nada se disse para desenhar e apoiar o papel que os decisores substitutos devem
desempenhar nas suas funcdes e acdes precedentes ou posteriores quando forem
instados a decidir.

Ao nédo tratar especificamente do papel dos decisores, os instrumentos
legais ficaram incompletos. Esse tratamento ndo deve se resumir na aceitacdo de
uma obrigacdo, tal qual um contrato civil, mas sim criar condigbes favoraveis e
confortaveis para que eles possam realmente decidir com racionalidade diante de
situacdes conflituosas, emotivas e dolorosas, possiveis de ocorrer com familiares e
amigos proximos durante uma internacao hospitalar.

Pretendemos introduzir e desenvolver uma critica nesse ambito e refletir

sobre o papel aceitavel que os decisores substitutos podem desempenhar.
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2 Os modelos de diretivas antecipadas e o papel dos decisores

Na ética pratica encontramos possibilidades de analisar e resolver casos
reais envolvendo condutas e julgamentos morais por meio da aplicacdo de teorias
éticas gerais. E da natureza humana sensata abordar problemas com ponderacdes
gue conduzam a conclus6es mediante escolhas realizadas racionalmente. Embora a
adocao de principios éticos possam encaminhar decisdes, nem sempre é possivel
solucionar questdes categoricamente, por vezes, apos algumas reflexdes, estes se
tornam ainda mais complicados.

Os autores Beauchamp e Childress por meio de juizos ponderados dentro
da ética biomédica definem quatro grupos de principios, segundo eles “sao diretrizes
gerais que deixam um espaco consideravel para um julgamento em casos
especificos e que proporcionam uma orientacdo substantiva para o desenvolvimento
de regras e politicas mais detalhadas”(2002; pag. 55), de forma que eles nao irdo
conferir certezas no desempenho das acdes a serem tomadas em casos
particulares, mas o0 espaco deixado por essa inexatiddo serd preenchido pela
responsabilizacdo moral decorrente de seu emprego nos julgamentos de casos
particulares. A utilizagdo de principios € forma auxiliar de gerir condutas humanas,
mas nao é ferramenta que nos livra de angustias precedentes e consequentes
oriundas do enfrentamento de questdes sobre tratamentos médicos paliativos,
pesquisas cientificas com seres humanos, prolongamento da vida, antecipacdo da
morte, sobrevida com qualidade de pacientes terminais e muitas outras pertinentes
ao campo de estudo da bioética.

Os quatro grupos de principios séo: (1) o respeito pela autonomia (uma
norma sobre o respeito pela capacidade de tomar decisdes de pessoas), (2) a ndo
maleficéncia (uma norma que previne que se provoquem danos), (3) a beneficéncia
(um grupo de normas para proporcionar beneficios e ponderar beneficios contra
riscos e custos), e (4) a justica (um grupo de normas para distribuir os beneficios, os
riscos e os custos de forma justa) (Beauchamp; Childress, 2002, pag. 56).

Importa-nos definir o0 que pode ser caracterizado como autonomia e o
respeito a ela, porque apesar dos principios ndo serem absolutos e ndo possuirem
uns sobre os outros certas prevaléncias, tem se tornado mais frequente sua
afirmacdo e disseminacdo como apoio nas tomadas de decisbes de pacientes

hospitalizados e agentes de pesquisas medico cientificas.
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N&o existe um conceito Unico sobre autonomia na filosofia ou na linguagem
comum, varias interpretacfes sdo possiveis, dentre elas autogoverno, liberdade de
escolha e da vontade, privacidade, deliberacdo independente, liberdade de decidir
por si proprio. Ela somente ird ter um sentido especifico quando empregada dentro
de uma teoria ou em um contexto (Beauchamp; Childress, 2002, pag. 138). No
presente artigo iremos emprestar a definicdo de Tom L. Beauchamp e James F.
Childress, qual seja “o governo pessoal do eu que é livre tanto de interferéncias
controladoras por parte de outros como de limitacbes pessoais que obstam a
escolha expressiva da intengdo, tais como a compreensao inadequada”. O enfoque
da autonomia sera dado na escolha autbnoma, pois esse é o momento adequado
para ser averiguada sua execugao por agentes autbnomos.

O modelo béasico da expressao da autonomia € o consentimento informado e
expresso. Qualquer paciente ou responsavel tera que ler, preencher e assinar tal
documento nas situagdes em que houver a necessidade de intervencgdes invasivas,
alguns exames ou internacfes hospitalares. Para os autores, alguém que assina um
formulario sobre consentimento informado sem Ié-lo ou compreendé-lo na realidade
nao esta agindo de forma autbnoma.

A acdo autdbnoma devera ser intencionalmente adotada, com entendimento
razoavel dos fatos relevantes e livre de influéncias controladoras externas
coercitivas.

O respeito a autonomia das pessoas requer que reconhecamos o direito
delas terem suas opinides, fazer escolhas e agir com base em valores e crencas
individuais. Objetivamente, esse respeito também requer as partes envolvidas na
tomada de decisbes que o0s agentes sejam capacitados e informados para que
atinjam a maturidade e a compreensdo necessarias do agir autbnomo. Como
premissas basicas, esse conceito é inserido de elementos como a capacidade, a
competéncia e a voluntariedade dos pacientes, a revelacdo de informacdes pelos
profissionais, a confirmacdo do seu entendimento e 0 seu consentimento livre e
esclarecido. O controle sobre si mesmo deve também mitigar ou excluir o papel que
a autoridade médica exerce nas decisdes autbnomas.

As diretivas antecipadas de vontade se converteram em documentos de
apoio a decisfes apds um processo historico de casos dificeis nos quais os tribunais
e legisladores americanos julgaram e disciplinaram situagbes envolvendo o desejo

expresso ou nao por pessoas incapacitadas de emitir sua opinido sobre os
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tratamentos que Ihes seriam ministrados para prolongar a vida, antecipar a morte ou
diminuir a dor. A partir da énfase dada a autonomia, muito se discutiu acerca do
predominio da vontade desses pacientes em face dos desejos e objecdes das partes
responsaveis, meédicos e familiares, encarregados de executar as acdes fincadas em
seus melhores interesses.

Para tomar decisdes em nome de pacientes ndo autbnomos ou com
autonomia reduzida, nos momentos em que estes sdo incapazes de aceitar,
escolher ou recusar tratamentos, uma pessoa, 0 hospital, um médico ou familiares
podem ser determinados como decisores substitutos. A designacdo desses
decisores pode ser feita por juizes, outras autoridades ou até mesmo pelos proprios
pacientes. Caberdo aos decisores a deliberacdo, a aceitacdo de condutas e as
ordens praticas para execucao das decisoes.

Trés modelos de decisdo substituta s&o propostos pelos autores de
Principios de Etica Biomédica.

O modelo do julgamento substituto pretende desvendar quais seriam 0sS
desejos do incapacitado se este pudesse exprimir sua vontade. Ele pode ser usado
Nnos casos em que a pessoa foi capaz durante a vida e haja razao suficiente e bem
fundada para tomar as decisbes que o paciente teria tomado(2002; pag. 197). Cria-
se uma fic¢do para atender o poder autbnomo de alguém que ndo mais sera capaz
de agir com autonomia, essa transferéncia de poder decisério, nos casos analisados
foi dada mediante decisbes judiciais a parentes e médicos, sempre levando em
conta os valores que puderam ser averiguados na conduta dos enfermos enquanto
puderam expressa-los. Os tribunais americanos decidiram alguns casos fazendo
analogias com problemas semelhantes, nas situagcdes em que ndo havia familiares
aptos a decidir ou qualquer outra evidéncia sensata emanada do paciente.

No modelo da pura autonomia, 0s pacientes ja deixaram explicitas suas
decisdes e vontades antes de se tornarem incapazes, € geralmente expresso num
documento escrito, mas também poderdo ser inferidas a partir de declaracdes
claramente demonstraveis indicativas de suas preferéncias. Nesse modelo ha
também a aplicacdo de regras e principios que determinam e orientam o
consentimento informado livre e esclarecido (Beauchamp; Childress, 2002). Os
decisores agirdo de acordo com esse modelo, mas com a admissédo de excecodes
sempre que a aplicacao das diretrizes provocar um tratamento desumano, ou seja,

se a situacdo de cuidado nao for prevista pelo emissor da declaragéo antecipada no
Cadernos de Iniciag&o Cientifica, S. B. do Campo, n.12, 2015



momento em que este a proferiu haverd uma reavaliacdo sobre a acdo nos melhores
interesses do doente.

O modelo dos melhores interesses induz os decisores nas acdes a serem
tomadas de acordo com o momento e hdo com base em circunstancias imaginadas
antecipadamente. Numa relacdo de decisGes possiveis, o decisor devera aplicar
aquelas que tragam melhores beneficios aos pacientes para maximizar a qualidade
de vida, mitigando riscos e ponderando os custos (Beauchamp; Childress, 2002). A
autonomia somente € utilizada se for condizente com o bem-estar do proprio
paciente. Esse modelo pode ser usado quando os pacientes nunca foram capazes
ou suas preferéncias, crencas e valores ndo podem ser aferidos ou ndo ha
credibilidade nas evidéncias.

Beauchamp e Childress concluem “Embora tenhamos justificado a obrigagao
de solicitar as decisbes dos pacientes com base no respeito a autonomia,
reconhecemos que as exigéncias precisas do principio permanecem indeterminadas
e abertas a interpretacédo e a especificagcao.” e “fazer do principio da autonomia um
curinga — em vez de considera-lo um dos principios — confere a ele um valor
excessivo’.

Nos EUA a legislacdo federal que deu mais substancia ao discurso
enfatizado na autonomia foi aprovada pelo Congresso e se tornou vigente a partir de
1° de dezembro de 1991, com o nome The Patient Self-Determination Act (PSDA).
Como é comum nas sociedades modernas, o impulso legislativo somente é
conseguido apés a verificacdo de fatos sociais repetitivos e recorrentes, ou seja,
antes do PSDA ocorreram conflitos éticos que levaram as questbes aos tribunais,
alguns estados americanos anteciparam a edicao de diretrizes legais para afirmar
gue a autonomia do paciente deve ser levada em considera¢do sempre que possivel
e ser aplicada em detrimento de outros interesses e objecdes médicas ou familiares.

Essa lei estrangeira é aderente ao modelo de pura autonomia proposto por
Beauchamp e Childress.

Em Portugal, no ano de 2012 foi publicada a Lei 25, regulatéria das diretivas
antecipadas de vontade, com a forma de testamento vital, introduzindo a figura do
procurador de cuidados com a saude e criando o Registro Nacional de Testamento
Vital.
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No Brasil, em 2012, foi publicada a Resolu¢ao 1955 do Conselho Federal de
Medicina que introduziu em nosso meio juridico o conceito de diretiva antecipada de

vontade, assim melhor definido por Goldim (2012):

“a) Diretiva, por ser um indicador, uma instrucdo, uma orientagéo, e
nao uma obrigacao;

b) Antecipada, pois é dita de anteméo, fora do conjunto das
circunstancias do momento atual da decisao;

¢) Vontade, ao caracterizar uma manifestacdo de desejos, com base
na capacidade de tomar decisdo no seu melhor interesse.”

Essa norma determina que o médico leve em consideracdo as diretrizes
antecipadas do paciente sobre os tratamentos que quer receber ou ndo, anotando-
as no seu prontuario. Também diz que o médico seguira os desejos do
representante nomeado pelo paciente para decidir em relacédo aos cuidados e acoes
gue afetardo sua saude.

O médico ndo podera ultrapassar os limites impostos pelo Cédigo de Etica
Médica, mas as diretivas antecipadas prevalecerdo sobre os desejos de familiares.
Na auséncia de diretivas, familiares ou representantes, o médico recorrera a comités
de Bioética, Comissdo de Etica Médica dos hospitais, ao Conselho Regional de
Medicina ou Conselho Federal de Medicina para apoiar sua decisao.

Em 25 de janeiro de 2013, o Ministério Publico Federal propds uma Acao
Civil Publica (Tribunal Regional Federal — 12 Regiao/GO, Processo 0001039-
86.2013.4.01.3500), em face do Conselho Federal de Medicina, visando a
suspencao da aplicacdo da Resolucdo n° 1995/2012, alegando que esta incidia em
inconstitucionalidade e ilegalidades. A sentenca, publicada em 21 de fevereiro de
2014, julgou improcedente o pedido, criando desta forma a primeira deciséo judicial
nacional em favor da aplicacdo e legalidade das diretivas antecipadas de vontade.
No meérito, o juiz federal substituto Eduardo Pereira da Silva, fundamenta que a
resolucdo é compativel com a autonomia da vontade, o principio da dignidade da
pessoa humana e a proibicdo de submissdo de quem quer que seja a tratamento
desumano e degradante (art. 1°, inciso Ill, e art. 59, inciso Ill, CF). Consta nesta
sentenca importante mengdo quanto a forma ndo especifica que devera ter a
declaracéo da vontade para ter validade (art. 107 CC/2002), tal comando normativo
embasa a legalidade da manifestacdo do paciente quanto aos seus desejos,
bastando serem anotados no prontuario medico.
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No plano de fundo das leis e normas a respeito das diretivas antecipadas
dos pacientes terminais, além da defesa da autonomia, esta presento o direito a
morte digna, sendo este vinculado ao principio da dignidade da pessoa humana.
Diante disso, passamos a distinguir dois conceitos importantes: a distanasia e a
ortotanésia.

A distandsia se traduz num conjunto de acbes paliativas que visam a
prolongar a vida do paciente terminal, sem a preocupac¢do com a qualidade de vida
(CRUZ;OLIVEIRA, 2013). Também é conhecida como “obstinagao terapéutica”. Na
pratica € o método amplamente adotado nos hospitais e ndo ha qualquer
participacéo do enfermo nas decisdes sobre tratamentos que quer ou nao realizar.

A ortotanasia procura trazer ao individuo no fim da vida certo conforto até
gue venha sua morte natural, ela ndo trata de prolongar ao maximo a existéncia,
mas sim trazer dignidade e humanizagcdo. N&o serdo realizados tratamentos
paliativos, sendo suspensos os procedimentos inuteis levard de qualquer forma ao
fim inevitavel, mas estard agindo de acordo com a vontade manifestada pelo
paciente. A ele serdo dados todos os cuidados para garantir ao maximo seu bem-
estar.

Em nosso ordenamento, a ortotanasia € regulamentada pela Resolucéo
1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina.

Ela ndo é comparavel ao suicidio assistido ou a eutanasia, proibidos no
Brasil, porque o médico ndo é agente ativo provocador e facilitador da morte, e sim
um atenuador dos efeitos oriundos das consequéncias da terminalidade da vida, sua
acdo é a de agir para garantir uma morte digna, mas nao prolonga-la ou abrevia-la.

Para fins desse estudo, notamos que no projeto de lei do novo Cédigo Penal
(PLS 236/2012), no §2° do art. 122 consta a exclusao de ilicitude “Nao ha crime
gquando o agente deixa de fazer uso de meios artificiais para manter a vida do
paciente em caso de doenca grave irreversivel, e desde que essa circunstancia
esteja previamente atestada por dois médicos e haja consentimento do paciente, ou,
na sua impossibilidade, de ascendente, descendente, cbnjuge, companheiro ou
irmao.” Nesta linha de pensamento, abre-se uma excecao a regra geral, que é a da
preservacao da vida, para outra, mais conformista, porém, mais condizente com a 0
desejo do homem. Os cuidados sédo direcionados para minorar a dor e ofertar

conforto para que o paciente possa chegar ao seu fim amparado pela dignidade que
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€ inerente ao ser humano. (Oliveira, Pedro Bellentani Quintino; Oliveira Junior,
Eudes Quintino; 2013)

Parece néo restar duvidas que o modelo de diretiva antecipada de vontade
tem sua base teorica e busca implementacao a partir do modelo da pura autonomia,
pelo menos é o0 que nos leva concluir até aqui depois de analisado o principio do
respeito a autonomia, os modelos de deciséo substituta e as instru¢des normativas
publicas que regem o tema.

O que néo esta evidente é a funcdo dos decisores substitutos, podendo ser
questionada a partir de varias indagagcfes e para as quais sdo direcionadas as
reflexdes do presente artigo. Qual € o momento ideal para a expressao da diretiva
antecipada de vontade? O papel protagonista do decisor substituto comeca em qual
momento? Os formularios de manifestacdo da vontade livre e esclarecida sao
adequados? Serd que empresas operadoras de planos e seguros de saude nao
exercem influéncia para conseguir as diretivas antecipadas e o0 consentimento
informado para atender seus interesses econémicos? O decisor substituto pode, de
fato, decidir? E racional a decisdo de um paciente internado, em estado terminal ou
ndo e suas acbes sdo suficientemente autbnomas? O decisor substituto €
igualmente racional em momentos distintos, antes e depois de sua homeagédo como
representante do paciente?

Essas questdes, tratadas na pratica, ndo sdo pronunciadas no PSDA, nem
na Resolucdo CFM 1992/2012, mas sao relevantes para a Bioética.

Como ja previsto por Clotet(1993), “o peso da responsabilidade ética e da
carga psicologica sobre o curador ou responsavel legal podera ser muito forte”. Na
eventualidade de remover um aparelho de suporte vital de um parente ou amigo, a
vontade do decisor pode ser extremamente reduzida.

Ao tratar do modelo do julgamento substituto, dizemos que o decisor devera
ser investido das vestes mentais do incapaz e agir como se esse o0 fosse. A nosso
ver, o papel do decisor deve ser impulsionado e amparado pelo médico também
nesse sentido. Se a aplicagcdo das diretivas antecipadas de vontade pode sofrer
resisténcia moral do decisor, cabera ao profissional de saude dar-lhe todo o
atendimento suficiente para dirimir suas davidas e angustias, aplicando aqui também
o principio do respeito a autonomia que seria dado ao proprio paciente e isso inclui

estimar a capacidade de decisdo livre de influéncias externas e desejos
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controladores, dar informagbes com veracidade, conseguir a compreensdo do
decisor e garantir que sua decisdo serd expressa de forma voluntéaria.

Clotet(1993) nos informa que nas sociedades modernas 85% das pessoas
morrem em hospitais e muitas delas passam por um periodo de incapacidade antes
do falecimento. Se caminhamos para um cenario em que mais decisfes deverdo ser
tomadas em nome da autonomia do paciente, superando o predominio da
autoridade e do paternalismo médico presentes nessa area de atuacdo humana
desde Hipdcrates, somos obrigados a destacar que o papel do decisor é essencial
para a implementagao dos modelos de diretivas antecipadas de vontade.

Para o decisor serdo miradas as demandas de manifestacdo da vontade, da
qual ndo podera se esquivar. Como decisores, ndo podemos apenas homear aquele
definido num documento, mas também nestas posi¢des incluem-se juizes, médicos
e comités de ética, pois estes ndo deixaram de fazer parte do cenario, mesmo com a
edicdo dos modernos diplomas legais. Num certo sentido, vem a tona o papel do
decisor elegido pelo incapaz para contrapor o peso que representa a autoridade
médica, com seu conhecimento técnico e paternalista e o poder de juizes que
emitirdo sentencas sobre vida e morte quando ndo houver representante legal
estabelecido.

As questbes controversas apresentadas carecem de respostas, mas
somente a acdo regulada por principios ponderados poderdo auxiliar na sua
obtencdo. Se usarmos principios da ética biomédica para nos guiar na aplicacédo da
ética pratica, criando e sugerindo modos de agir a todos os elementos dos quadros
hospitalares e pacientes, o mesmo ideario podera ser auxiliar na obtencdo de
decisBes autbnomas dos decisores substitutos. Ndo esquecendo, entretanto, que
ainda assim havera um vacuo nado alcancavel que serve a moral subjetiva do
representante legal.

Invocamos a racionalidade como fator necessario e antecedente na tomada
de decisbes, tanto dos pacientes incapazes quanto dos decisores, mas que
racionalidade é essa? Diante de uma comocdo as vésperas da dolorosa perda de
um ente querido, somente aquele afastado do cotidiano do enfermo podera exercer
suas acdes com certa racionalidade. Sendo assim, ndo ha decisor substituto eleito
gue seja absolutamente isento de emocdes e que estas ndo venham interferir no seu
julgamento. Decidir sobre vida e morte no momento fatal excedem a

responsabilidade e o drama quanto a decidir em aceitar ou assinar um documento
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de aceitacdo em ser o curador dos cuidados médicos. Apds a morte, a questdo
moral emergente nos viventes proximos ao falecido, que tomaram as decisbes sobre
o fim da vida podem originar novos conflitos, internos na consciéncia dos decisores
ou externos em relacdo aos familiares e amigos, afinal de contas, nem sempre o
peso da decisdo sera compartilhado entre os varios agentes e por vezes ndo sera
consentido por aqueles que ndo participaram das deliberagdes, mas tinham suas
razOes para ndo adotar ou praticar as medidas tomadas, por sentimentos e
orientacdes religiosas ou ideoldgicas.

Falamos que a natureza humana contempla a ponderacéo na resolugao de
conflitos, mas ela também abarca a ado¢do de atalhos moralmente condenéveis
para resolver de forma rapida problemas que envolvam fatores politicos e
econdmicos. Na justificacdo da resolucdo CFM1995/2012, a instituicdo faz um alerta
“‘No entanto, embora possa constar de maneira genérica esta possibilidade, os
Comités de Bioética sdo rarissimos em nosso pais. Porém, grandes hospitais
possuem este 6rgao e este aspecto precisa ser contemplado na resolugao”, essa
informacéo traz em si a ideia de que somente os grandes hospitais estdo preparados
para lidar com conflitos éticos oriundos das diretivas antecipadas de vontade, na
pratica estes sdo incipientes em outros locais, sendo assim, ndo tendo a ética para
contrapor a pressao de empresas de salde e hospitais interessados em esvaziar e
realocar leitos, como sera a oposicdo ao poder econdmico durante conflitos de
decisdo provocados por familiares, representantes, médicos ou juizes? No setor de
saude publica, sdo notérias as caréncias multiplas de recursos humanos e materiais,
nesse cenario, a resolucdo CFM 1992/2012 ou qualquer outra norma que vier
disciplinar de hora em diante as condutas de agentes de salde, pacientes e
representantes quanto a decisdes substitutas, suas consequéncias e protocolos de
implementacédo e utilizacdo devem vir acompanhadas por instrucdes rigidas a fim de
evitar os maus tratos e a falta de atencdo basica aos seus usuarios. Determinar a
criacao dos conselhos de ética ou bioética para orientar os pacientes e familiares no
setor publico € uma necessidade que vai além da simples contratacdo de
assistentes sociais ou mais médicos. Uma norma que atende grandes hospitais ou
se apoia no grau de desenvolvimento cultural, educacional ou no poder econémico

de uma minoria tende ao fracasso de sua eficacia.
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3 Conclusao

Notamos que o principio do respeito a autonomia vem sendo amplamente
adotado pelos instrumentos normativos concernentes a aplicacdo das vontades
Ultimas dos pacientes terminais ou incapazes. Identificamos o0s principios
norteadores da ética biomédica, fundamentais para o estabelecimento desses
instrumentos. E possivel concluir que do lado do paciente existem modos de
proteger suas decisfes antecipadas e fomentar o respeito aos seus valores, crencas
e desejos, quando expressados em vida ou deduzidos a partir de agdes evidentes e
inquestiondveis. Os direitos nesse campo estao dispostos, cumpre cuidar para que
sejam implementados e aplicados pelos atores da salude ou seus representantes,
sempre de forma esclarecida, informada, livre e autbnoma.

N&o se espera que normas tao recentes quanto o PSDA de 1992 e a
Resolucdo CFM/1995-2012 possam modificar comportamentos e tradigbes
centenarias na relacdo médico-paciente tdo rapidamente, com poucos anos de
vigéncias. Mas é possivel conceber que a autoridade médica precisa ser abrandada,
sendo solidaria nas decisGes sobre vida e morte, cada vez mais frequentes em seu
ambiente de trabalho, dado que em breve, devido ao desenvolvimento social e
econdmico, praticamente todos iremos falecer em hospitais antecedendo a hora fatal
um certo periodo de incapacidade em que decisdes autbnhomas deverao ser emitidas
por decisores substitutos.

N&o seréd correta a conclusao que os decisores substitutos ja desempenham
um papel bem desenhado. A estes, 0s obstaculos a serem superados sao grandes,
de ordem prética, juridica, ética e moral. O descuido das instituicbes politicas e
hospitalares quanto a assegurar o respeito a sua autonomia e ao amparo pos
decisdes pode provocar um retrocesso ao status quo anterior, na falta de apoio ético
e legal adequados os decisores relegardo suas fungdes a outros, o poder decisorio
sobre as a¢fes terminais da vida retornara ao universo médico ou judicial.

A discussdo em torno da qualificacdo e competéncia dos decisores
substitutos deve seguir adiante, a obrigacdo de agir de acordo com os melhores
interesses dos pacientes sera tanto melhor desempenhada pelos decisores quanto
for sua capacitagdo moral e racional para agir em momentos cruciais, traumaticos,

dolorosos e emocionais.
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A adocgao de protocolos de atendimento e cuidados relativos aos decisores

deverdo ser integrantes da rotina do tratamento médico de pacientes terminais.
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